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Les enfants sont gages de l'avenir
« L'avenir de l'humanité dépendra directement de la manière dont nous
prendrons soin de nos enfants. » Paroles prononcées par Kofi Annan
(secrétaire général des Nations Unies) (Collin et al., 2004, p. 2)
« La santé et le bien-être des enfants et des jeunes ainsi que leur réussite
scolaire sont gages d'avenir pour le Québec.» (Ministère de l'Éducation,
2003a, p. IV)
Prendre en compte les situations et les problèmes spécifiques
« Qu'il s' agisse de populations d'enfants soumises à la guerre, d'enfants
déplacés... d'enfants porteurs de handicaps ou souffrant de maladies
CHRONIQUES... il faut mettre en priorité, dans nos actions, les problèmes
particuliers vécus par tous ces enfants. » (Collin et al., 2004, p. 201)
« Aider l'élève handicapé ou en difficulté d'adaptation ou d'apprentissage à
réussir sur les plans de l'instruction, de la socialisation et de la qualification.
À cette fin, accepter que cette réussite éducative puisse se traduire
différemment selon les capacités et les besoins des élèves, se donner les
moyens qui favorisent cette réussite et en assurer la reconnaissance. »
(Ministère de l'Éducation, 1999a, p. 17)
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La formation des professionnels et le partenariat
« Ils requièrent, pour être efficaces, un partenariat entre les professionnels de
différents secteurs (éducation, santé, social, justice...) et de disciplines
variées, comme avec les enfants et les familles... En outre, les professiormels
ont beaucoup à gagner d'une collaboration avec les bénévoles, associations,
organisations non gouvernementales » (Collin et al., 2004, p. 202)
« Ils requièrent aussi que les institutions et les milieux d'accueil pour
l'enfance, dans toutes les dimensions, matérielles et hmnaines, soient pensés
et organisés au bénéfice de la qualité des services rendus, du bien-être des
enfants et du travail des professionnels. Ces éléments, ainsi que des notions
fondamentales sur l'accueil et le respect des enfants, devraient faire partie de
la formation de tout professionnel, même en dehors des métiers dits "de
l'enfance". » (Collin et al., 2004, p. 202)
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RESUME
Cette recherche aborde un phénomène encore peu documenté soit l'expérience
d'enseignantes ayant accueilli un élève traité pour un cancer. Les études démontrent
que l'école est peu préparée pour répondre aux besoins de ces élèves et offrir un
soutien adéquat quant aux difficultés scolaires qu'ils risquent de présenter : fatigue,
problème de mémoire, difficultés de concentration et d'apprentissage, etc. Résultant
d'entrevues auprès de dix enseignantes, notre analyse qualitative a permis de dégager
les services offerts et souhaités pour soutenir efficacement un élève traité pour un
cancer dans son cheminement scolaire. En fonction de la situation et des difficultés de
l'élève, les enseignantes disent avoir soutenu l'élève sur le plan affectif et social.
Plusieurs proposent des moyens pour améliorer l'organisation de la classe. Enfin,
notre discussion présente des pistes d'actions pour pallier l'absence de formation,
accroître la concertation entre les milieux scolaires, communautaires et hospitaliers et
favoriser l'inclusion scolaire de ces élèves.
Mots clés : cancer, enseignant, perceptions, soutien pédagogique, élève, intégration
scolaire, inclusion scolaire
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INTRODUCTION GENERALE
1. Contexte
Ce mémoire de recherche s'insère dans le cadre d'une étude financée par le
prnpramme sur la persévérance et la réussite scolaires : « Perceptions d'acteurs
importants sur la persévérance et la réussite scolaires des jeunes traités pour
cancer » (Jutras, Tougas, Lauriault, & Labonté, 2008). Cette étude est sous la
direction de S. Jutras (ma codirectrice) en collaboration avec LEUCAN. En juin
2008, un rapport a été déposé au Ministère de l'Éducation, du Loisirs et du Sport
(MELS) et au Fonds québécois de la recherche sur la société et la culture (FQRSC).
La recherche de Mme Jutras a pris en considération les axes de recherche identifiés
comme prioritaires par le MELS et le FQRSC. Cette étude cherchait principalement à
apporter un éclairage sur les perceptions quant aux facteurs personnels, familiaux,
communautaires, institutionnels et sociétaux contribuant à la persévérance et à la
réussite scolaires des élèves traités pour cancer.
Pour sa part, notre projet de recherche s'intéresse aux perceptions des enseignantes du
primaire qui ont reçu, dans leur classe, un élève traité pour un cancer, des moyens
qu'elles ont mis en place pour les soutenir et des services offerts et souhaités à la
suite de cette expérience. L'approche méthodologique se veut qualitative.
2. Contenu du Mémoire
Dans le premier chapitre, la problématique du soutien au vécu scolaire des enfants
atteints de cancer lors de leur retour à l'école est présentée. Dans le deuxième
chapitre, le contexte théorique et conceptuel incluant une recension des écrits retrace
les différents concepts liés à l'expérience et au vécu scolaires des enfants traités pour
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un cancer et le soutien offert par le milieu ainsi que les objectifs retenus. Ensuite,
dans le troisième chapitre, la démarche méthodologique est décrite. On y précise les
participants de la recherche, l'instrumentation, la collecte ainsi que la méthode de
codage et d'analyse de données. De plus, les aspects liés à la déontologie de la
recherche sont exposés. Dans le quatrième chapitre, le traitement des données, leur
analyse et interprétation y sont détaillés. Une discussion suit et met en lumière les
résultats saillants de cette recherche. Enfin, à la suite de la conclusion, les références
et les annexes pertinentes à ce mémoire sont jointes.
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PREMIER CHAPITRE
PROBLÉMATIQUE
1. Le soutien au vécu scolaire des enfants au Québec
La question de l'intégration scolaire n'est pas nouvelle au Québec. Pendant de
nombreuses années, plusieurs clientèles ayant des difficultés d'adaptation ou
d'apprentissage n'étaient pas intégrées au système scolaire public (Maertens, 2004).
C'est en 1964 que le Rapport Parent recommande une plus grande accessibilité à
l'école et propose une première définition l'enfance exceptionnelle^ pour décrire la
situation des enfants en difficulté dans les classes ordinaires. Ce n'est qu'en 1976 que
le Rapport Copex définit et reconnaît la notion d'élèves handicapés et en difficulté
d'adaptation et d'apprentissage (EHDAA) (Maertens, 2004).
En 2007, on dénombre au Québec 946 211 élèves du préscolaire jusqu'au secondaire.
De ce nombre, 16 % sont identifiés comme EHDAA dont 126 680 élèves (13,39 %)
ayant des difficultés d'apprentissage et d'adaptation et 23 574 élèves handicapés
(2,49 %) (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2009). La majorité de ces
élèves, soit environ 67 % des élèves ayant des troubles d'apprentissage ou
d'adaptation et 38 % des élèves handicapés, sont intégrés dans une classe ordinaire.
On observe, depuis 10 ans, une diminution du nombre d'élèves, l'effectif étant passé
de 1 033 099 en 1998 à 946 211 en 2007, ainsi qu'une augmentation du nombre
d'élèves HDAA. Par conséquent, les élèves HDAA occupent donc une partie plus
importante dans l'ensemble (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2009).
' « L'enfance exceptionnelle : cette expression dans la terminologie pédagogique actuelle désigne tous
les enfants dont le développement physique, intellectuel, affectif ou social ne suit pas le rythme normal
et qui, pour cette raison, ne peuvent profiter pleinement du programme scolaire régulier et des cadres
ordinaires de l'enseignement. » (Commission royale d'enquête sur l'enseignement dans la province de
Québec, 1964, p. 363)
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1.1 La Loi sur l'instruction publique
Aujourd'hui, la Loi sur l'instruction a pour mission d'offrir à tous les élèves une
chance de réussir sur le plan de l'instruction, de la socialisation et de la qualification
(Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2011). Dans cette même vision, la
Politique de l'adaptation scolaire « préconise que l'organisation des services éducatifs
soit au service de l'élève et qu'elle soit basée sur xme approche individualisée de
réponse aux besoins et aux capacités de l'élève » (Ministère de l'Éducation du Loisir
et du Sport, 2006b, p. 2). Ainsi, le directeur, à l'aide des parents, des intervenants
scolaires et de l'élève «établit un plan d'intervention adapté aux besoins de l'élève»
(Loi sur l'instruction publique, article 96.14., nov. 2011). Le défi de l'école étant de
répondre aux besoins diversifiés des élèves et à l'évolution de ceux-ci.
1.2 L'évolution des besoins des élèves
La science a permis de mettre en lumière les besoins d'élèves ayant des
problématiques qui furent longtemps méconnues. D'une part, la psychologie, la
neurologie et la pédagogie ont permis de mieux cerner les besoins d'élèves présentant
des troubles tels que l'autisme, le trouble envahissant du développement, la dysphasie
ou encore la dyslexie. D'autre part, les progrès en médecine ont permis d'augmenter
le taux de survie des enfants atteints de maladies graves ou chroniques. De ce fait, la
médecine accroît leur espérance de vie ainsi que leur espoir d'un avenir et d'une
scolarisation normale (Madan-Swain, Fredrick, & Wallander, 1999).
Des chercheurs se sont intéressés à la scolarisation des enfants atteints d'une maladie
grave, chronique ou encore accidentés (Madan-Swain, Katz, & LaGory, 2004;
Schmidt, Peterson, & Bullinger, 2003; Sexson & Madan-Swain, 1995; Unworth &
Howard, 1994; Worchell-Prevatt et al., 1998). Entre autres, ils ont étudié le cas
d'élèves atteints de diabète, de fibrose kystique, d'épilepsie, de problèmes rénaux ou
même du sida. Ces élèves, nouveaux survivants de maladies jadis fatales, présentent
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des besoins particuliers quant à leur intégration scolaire. Pourtant, beaucoup reste à
faire pour connaître la situation des enfants atteints de toutes maladies graves.
1.3 Les enfants traités pour cancer : une clientèle méconnue
Malgré les tentatives du MELS pour répondre aux besoins des élèves en difficulté,
plusieurs clientèles restent encore méconnues et leurs besoins demeurent importants
quant à la réussite de leur inclusion^ scolaire. C'est le cas des enfants atteints de
cancer. Même si le cancer est un phénomène rare, il est en fait la deuxième cause de
décès au Canada et il menace la vie des jeunes Canadiens et Québécois (Sa Majesté la
Reine du Chef du Canada, 2009). En effet, on dénombre en moyenne 328 nouveaux
cas de cancer chez les enfants de 0 à 19 ans chaque année au Québec. De ce nombre,
plus de 82 % survivront grâce au progrès de la médecine (Société canadienne du
cancer et Institut national du cancer du Canada, 2008). La leucémie (26 %) et les
tumeurs cérébrales (17 %) sont les types les plus courants, autant chez les enfants que
chez les adolescents du Québec et du Canada (Programme canadien de surveillance et
de lutte contre le cancer chez les enfants, 2003,2004; Société canadienne du cancer et
Institut national du cancer du Canada, 2005). Le nombre de survivants d'un cancer
pédiatrique est en croissance dans la population. D'après des statistiques américaines,
on estime que la proportion de ces survivants dans les pays industrialisés est de 1
personne sur 1000 (Société canadienne du cancer et Institut national du cancer du
Canada, 2008).
^ Depuis quelques années, le concept d'inclusion scolaire remplace parfois, particulièrement dans
certains écrits, celui d'intégration. Wagner et Doré (2002) définissent le terme « inclusion scolaire »
par le placement à temps plein de tout élève, peu importe ses difficultés, dans une classe ordinaire
correspondant à son âge et qui se situe dans l'école de son quartier (Bélanger, 2004) . Dans son plan
d'action en matière d'adaptation scolaire, le Ministère de l'Éducation a mis en place des politiques
éducatives qui favorisent et privilégient l'inclusion des élèves HDAA (Ministère de l'Éducation,
1999a)
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1.4 Les problèmes de l'enfant traité pour un cancer et son retour à l'école
Les recherches démontrent que l'enfant atteint de cancer vit plusieurs changements
dans sa vie qui auront un impact sur sa scolarisation. Le cancer, les traitements et
leurs répercussions entraînent une absence scolaire relativement importante, plus que
pour d'autres conditions chroniques (Vance «& Eiser, 2002). L'absentéisme engendre
la séparation avec les pairs, un sentiment d'anormalité, du retard dans les travaux
scolaires (Enskar, Carlsson, Golsâter, Hamrin, & Kreuger, 1997) et souvent le
redoublement dtme année (Gray et al., 1992). L'enfant est aussi plus enclin à vivre
de l'anxiété (Lawson, 1977; Kellerman, Zeltzer, Ellenberg, Dash, & Rigler, 1980;
Morgan & Jackson, 1986; Taylor, 1979). Son changement d'apparence (perte de
cheveux, amputation) peut également changer sa perception et son estime de soi
(Worchel, 1992 dans Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000).
1.5 Le manque d'arrimage entre l'école et l'hôpital
Pour l'enfant malade, retourner à l'école après des traitements pour cancer signifie
sentir que son état de santé s'améliore, qu'il y a de l'espoir pour le futur (Bessell,
2001; Katz, Vami, Rubenstein, Blew, & Hubert, 1992; Prevatt, Heffer, & Lowe,
2000). Les parents de l'enfant atteint ont également un grand désir de réintégrer une
vie normale le plus rapidement possible (Martinson & Cohen, 1988). Le retour à
l'école est un moment où ils retrouveront un peu de contrôle sur leur vie (Ross,
1984). Pourtant, un problème criant apparaît lors du retour à l'école après la
convalescence ; le manque d'arrimage entre l'école et l'hôpital pour soutenir l'enfant
et sa famille. En plus d'avoir à gérer la maladie de l'enfant et des conséquences sur la
vie familiale, le parent est responsable de la liaison entre l'hôpital et l'école. Dans un
contexte d'intégration d'enfants ayant des besoins particuliers, Grove & Fisher (1999)
rapportent d'ailleurs que « les parents déplorent souvent le manque de persorme pivot
pour faire le lien entre les divers systèmes ou réseaux de services et qui soit
disponible pour répondre à leurs questions » (Tétreault, Beaupré, Pomerleau,
Courchesne, & Bédard, 2004, p. 70). D'ailleurs, dans une entente intervenue entre le
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Ministère de l'Éducation et le Ministère de la Santé et des Services sociaux, on
reconnaît que «par le passé, des jeunes et leurs parents ont dû faire face au
morcellement des services ou à l'absence de continuité entre ceux-ci. Certains d'entre
eux ont dû frapper à plusieurs portes avant d'avoir accès aux services pour répondre à
leurs besoins » (Ministère de l'Éducation, 2003a, p. 8). Plusieurs facteurs semblent à
l'origine de ce manque d'arrimage : dans les hôpitaux québécois, aucun personnel
n'est désigné pour agir à titre « d'agent de liaison » entre l'hôpital et l'école. De plus,
le milieu scolaire connaît peu la maladie (Armstrong & Briery, 2004; Chekryn,
Deegan, & Reid, 1987). Cette méconnaissance engendre une difficulté dans
l'identification de l'élève et la reconnaissance de ses besoins. Les enseignants
accueillant ces élèves sont également peu préparés à faire face aux besoins éducatifs
et émotionnels de l'enfant traité pour un cancer ainsi qu'aux difficultés sociales
engendrées par cette situation (Rechis, 2006, dans Schutz, Zembylas, Lasky, & Estes,
2009, pp. 162-163).
Considérant que, l'augmentation du taux survie des enfants traités pour un cancer a
créé un phénomène nouveau;
Considérant que le milieu scolaire a le devoir de répondre aux besoins de ses élèves;
Considérant que les enseignants sont les principaux responsables quant à
l'intervention en classe auprès des élèves qui leur sont confiés;
Considérant que les enfants traités pour un cancer auront à faire face à plusieurs
difficultés et que ces difficultés pourront avoir des conséquences sur leur
persévérance et leur réussite scolaires.
11 apparaît important de nous poser la question générale de cette recherche.
1.6 Question générale de recherche
Quelles sont les perceptions des enseignants quant à l'expérience scolaire des enfants
traités pour un cancer?
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Cette question va nous permettre d'orienter notre recension des écrits sur l'expérience
scolaire des enfants traités pour un cancer.
20
DEUXIEME CHAPITRE
CONTEXTE THÉORIQUE
Dans ce chapitre, nous avons d'abord recensé les concepts pertinents à la
compréhension de l'expérience scolaire et de l'apprentissage des enfants traités pour
un cancer, dont l'approche systémique. Ensuite, nous présentons les écrits sous-
tendant ce phénomène, soit l'expérience scolaire des élèves traités pour un cancer,
l'expérience des enseignants accueillant des élèves ayant une problématique de santé
ainsi que l'organisation des services offerts. Après nous proposons une revue des
différents programmes de soutien à l'intégration scolaire des enfants traités pour un
cancer, et aussi d'autres affections. Enfin, les objectifs de recherche sont définis.
1. Les différents concepts liés à l'expérience scolaire
Dans les écrits, nous distinguons plusieurs concepts permettant d'avoir une meilleure
compréhension de l'expérience scolaire de l'élève traité pour un cancer. Nous
retrouvons, dans les écrits de Jan van Eys (1991), le concept de la guérison. Ce
dernier définit trois composantes à la guérison de l'enfant atteint de cancer : la
guérison biologique, la guérison psychologique et la guérison sociale. Selon lui,
l'intégration scolaire est la méthode première par laquelle la guérison psychosociale
de l'enfant malade s'effectue. Le retour à l'école ne produit pas de guérison
psychosociale en lui-même. Le succès de la réintégration scolaire dépend du niveau
de préparation des professionnels et de l'opportunité pour eux de promouvoir la
normalité de leurs jeunes élèves malades dans la classe (Sullivan, Fulmer, &
Zigmond, 2001). Par ailleurs, dans ses écrits, Prilleltensky propose l'importance de la
prise de contrôle de sa propre vie pour développer son bien-être ainsi que
l'importance de la société, de la communauté et de la famille pour accroître ce bien-
être. Le bien-être individuel impliquerait que tous les niveaux systémiques soient
inclus (Prilleltensky, Nelson, 8c Peirson, 2001).
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Selon Cowen (1994), l'école est un cadre de vie pouvant favoriser le bien-être à
travers le développement et l'adaptation. Prilleltensky et al. (2001) définissent le
bien-être comme une situation favorable dans laquelle les besoins des jeunes, des
familles et des communautés sont comblés grâce à la présence combinée de valeurs
saines, de ressources psychologiques et matérielles satisfaisantes, de politiques et de
programmes efficaces. Il nous semble que, pour bien cerner l'expérience
d'enseignants qui accueillent un élève traité pour un cancer, il faille comprendre le
milieu dans lequel il évolue et l'influence que celui-ci aura sur lui.
Dans l'approche écologique, l'enfant, qu'il soit en santé ou non, évolue et se
développe dans sa famille, qui elle-même est incluse dans une communauté et une
société qui pourront influencer positivement ou non son développement et son
épanouissement (Bronfenbrenner, 1979). Cette approche nous permet de tenir compte
des contextes variés dans lesquels l'humain se développe (Legendre, 2005). Nous
croyons que le modèle proposé par le MELS, dans son document « Les difficultés
d'apprentissage à l'école : Cadre de référence pour guider l'intervention » MEQ
(2003), présente une vision systémique découlant de l'approche écologique (voir
figure 1).
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Figure 1. Approche systémique des facteurs pouvant avoir une incidence sur
l'apprentissage (Ministère de l'Éducation, 2003b)
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En effet, ce modèle énonce les différents facteurs (systèmes) influençant
l'apprentissage et l'expérience scolaires de l'enfant. Il expose une vision systémique
de la situation de l'élève et de ses difficultés. Celles-ci devierment « la résultante de
l'influence réciproque des caractéristiques persormelles de l'élève et de celles de sa
famille, de son milieu social ainsi que de l'école » (Ministère de l'Éducation, 2003b,
p. 10). Ce modèle permet de mieux comprendre les facteurs de l'ensemble des
systèmes et milieux où évolue l'enfant. Parmi ces milieux de vie ou microsystèmes,
nous retrouvons plus précisément sa famille (facteurs familiaux), son école (facteurs
scolaires) et, dans le cas de l'enfant malade, l'hôpital (représenté, en partie, par les
facteurs sociaux dans ce schéma). Le modèle nous interpelle quant aux facteurs
individuels, le premier facteur cité étant l'état de santé. Les autres facteurs des enfants
traités pour im cancer sont-ils également touchés par la maladie? Quant aux facteurs
scolaires, les perceptions qu'ont les enseignants, dans le contexte scolaire, de l'enfant
traité pour un cancer et de sa famille influenceront le type de soutien, les mesures
mises en place ainsi que le type de collaboration privilégiée.
Contrairement à l'approche écologique où l'enfant est au centre, ici c'est
l'apprentissage de l'enfant qui est au cœur du modèle et nous amène à considérer
l'interaction des différents facteurs. Une de nos préoccupations sera de vérifier s'il
existe un lien (mésosystème) entre l'école et les services scolaires en milieu
hospitalier; les mésosystèmes correspondant aux interstices blancs de l'approche
systémique illustrée dans la figure 1. Ces milieux de vie, où évolue l'enfant,
établissent des liens entre eux et sont définis comme mésosystèmes dans l'approche
écologique. Ces liens sont plus particulièrement présents entre la famille et l'école
ainsi qu'entre la famille et l'hôpital. Enfin, la communauté et la société sont
susceptibles d'influencer le développement de l'enfant malade et de son vécu
scolaire. On appelle exosystème, un ensemble de liens et de processus établis entre
plusieurs milieux dont au moins un est une structure extérieure au milieu de vie de
l'enfant (Legendre, 2005). Ces structures peuvent comprendre la majeure partie des
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institutions de la société y compris le voisinage. Ces différents systèmes, scolaire
(Ministère de l'Éducation, Direction régionale de l'adaptation scolaire et
commissions scolaires), hospitalier (Ministère de la Santé et des Services sociaux,
système hospitalier et CLSC) et communautaire, qui sont extérieurs à l'enfant
malade, sont susceptibles de l'influencer. L'influence de la société et des exosystèmes
sur l'enfant malade semble être un aspect important pour expliquer l'expérience
scolaire des jeunes Québécois atteints de cancer. Il est nécessaire d'examiner, comme
Oppenheim et Hartmann (2003) le suggèrent, la perception qu'ont la société et les
familles du cancer et des professionnels de la santé. Ainsi, nous tenterons de
comprendre l'influence possible des décisionnaires de l'éducation (Ministère de
l'Éducation, Direction régionale de l'adaptation scolaire et commissions scolaires)
sur le vécu scolaire de l'enfant malade et de l'enseignant qui l'accueille ainsi que les
liens que les organismes communautaires établissent avec les systèmes scolaires et
hospitaliers.
Enfin, il semble que ce modèle permettra, selon nous, de comprendre de façon
globale l'expérience scolaire de l'élève traité pour un cancer. Nous examinerons donc
le vécu scolaire des jeunes traités pour un cancer dans son ensemble : l'enfant et la
maladie, l'école et ses services, l'hôpital et les organismes communautaires venant en
aide aux enfants traités pour un cancer ainsi que les programmes de soutien à
l'intégration scolaire.
2. L'expérience scolaire des jeunes traités pour un cancer
2.1 L'enfant et le cancer
L'expérience scolaire des jeunes traités pom cancer est bouleversée par la maladie.
Cette dernière entraîne des difficultés pendant et après la période de la maladie et
aura des répercussions sur la persévérance et la réussite scolaires. Selon Sklar (1999),
les deux tiers des survivants d'un cancer pédiatrique seront affectés d'une
complication à plus ou moins long terme. La plupart des complications seront
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mineiires et facilement contrôlables. Une minorité aura des complications sérieuses
qui affecteront leur fonctionnement normal.
2.1.1 Difficultés pendant la période de la maladie
Dans une étude qualitative avec des familles ayant un enfant atteint de cancer. Fraser
(2003), rapporte que les protocoles de traitements associés au cancer entraînent un
absentéisme de l'école, une rupture de la routine familiale, une augmentation du
temps passé avec la mère ainsi que plusieurs autres changements, défis et
incertitudes. Les absences scolaires, en raison des traitements et des hospitalisations
imprévues, pourront, augmenter la pression relativement à la réussite scolaire voire,
chez les plus jeunes, créer un sentiment de tristesse et de désespoir (Schutz,
Zembylas, Lasky, & Estes, 2009). Ces mêmes constats sont rapportés dans d'autres
recherches (Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000; Vance & Eiser, 2002).
Les enfants traités pour cancer vivent avec des séquelles ayant plusieurs
conséquences à court et à long terme pouvant affecter leur état émotionnel, leur vie
sociale et leur cheminement scolaire. Parmi ces effets, certains seront transitoires et
disparaîtront. Par contre, d'autres dureront toute la vie et leur nature ainsi que leur
intensité pourront changer avec le temps (Armstrong & Briery, 2004).
2.1.2 L'apparence physique
L'apparence physique est sûrement la complication la plus visible. La perte de
cheveux, les prothèses lors d'amputation, le boursouflement du visage secondaire aux
traitements par stéroïdes, la perte ou le gain de poids sont les signes les plus
reconnaissables par les pairs, les parents et les enseignants et sont, mis à part
l'amputation, souvent de plus courtes durées (Armstrong & Briery, 2004).
Tous ces changements affectent la façon dont l'enfant se sent face aux autres et sont
susceptibles d'altérer ses relations avec autrui. Les traitements créent des
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changements marquants dans son apparence et ces changements ont un impact lors de
son retour à l'école pour se faire ou renouer des amitiés.
2.1.3 Intégration sociale pendant et à la suite de la maladie
Sur le plan social, les jeunes peuvent être victimes des peurs et fausses conceptions de
leurs pairs (Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000). Les autres élèves peuvent craindre que la
maladie soit contagieuse, croire que l'issue sera nécessairement fatale ou encore
ignorer comment interagir avec le compagnon atteint. Il n'est malheureusement pas
rare que des pairs évitent, taquinent ou rejettent, voire ostracisent les élèves souffrant
d'une maladie chronique, d'autant plus si la maladie entraîne des changements sur le
plan de la personnalité ou des comportements (Lâhteenmâki, Huostila, Hinkka, &
Salmi, 2002; Shapiro & Manz, 2004). Certaines médications sont parfois à l'origine
de ces changements d'humeur incluant des épisodes d'émotions très négatives
(grande fhistration voire la rage) et des épisodes d'émotions très positives (éclats de
rire, surexcitation) (Armstrong & Briery, 2004).
Il semble que plus l'enfant est jeime, moins son changement d'apparence ait un
impact significatif sur ses relations amicales avec ses pairs. L'enfant plus jeune atteint
de cancer serait également moins conscient de ce changement et les pairs plus jeunes
feraient moins de discrimination (Fraser, 2003).
Dans le même sens, les préoccupations émotives et sociales des adolescents atteints
de cancer sont très différentes de celles des enfants d'âge primaire (Worchell-Prevatt
et al., 1998). Les adolescents sont davantage préoccupés par une recherche d'identité
et la perception qu'ont les autres à leur égard (Glasson, 1995).
Les résultats semblent indiquer que les enfants atteints de cancer sont souvent
stigmatisés et rejetés du moins durant le protocole de traitements quand les
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changements physiques sont les plus apparents. Avoir un ami semble aider l'enfant
dans son retour à l'école et l'aide à s'intégrer (Fraser, 2003).
2.1.4 Les difficultés non apparentes et les difficultés d'apprentissage pendant et à
la suite de la maladie
Les difficultés les moins évidentes à cemer sont les effets non visibles des
traitements. On parle des dommages cognitifs, de la fatigue, d'une perte dans son
sentiment de bien-être, de la stérilité et de la fragilité aux infections en raison d'un
système immunitaire affaibli (Armstrong & Briery, 2004; Hockenberry-Eaton et al.,
1998; Ross, 1984). Ces effets peuvent être de courte durée, mais peuvent également
persister toute la vie. Dans ce sens, les recherches de Sklar (1999), auprès de 650
survivants d'un cancer pédiatrique, démontrent qu'à long terme, les deux tiers des
patients auront un effet chronique ou une séquelle de leur maladie. Les atteintes les
plus fréquentes touchent principalement le système hormonal ou métabolique. Elles
sont suivies des troubles auditifs ou de la vision, des problèmes cognitifs et des
dysfonctionnements cardiaques, pulmonaires ou gastriques. De plus, ces jeunes sont
plus à risque de développer un deuxième cancer.
Même en l'absence de tout problème physique ou psychologique, les survivants d'un
cancer pédiatrique peuvent avoir de la difficulté à se réadapter à une vie normale
(Labay, Mayans, & Harris, 2004). De plus, Tadmor et Weyl Ben Arush (2004)
rapportent que, selon 75 % des survivants d'un cancer pédiatrique, leur maladie a
influencé négativement leur parcours scolaire.
Dans une recension des écrits sur l'intégration scolaire des enfants, Prevatt, Heffer et
Lowe (2000) rapportent que la plupart des recherches ont priorisé l'étude des enfants
atteints de tumeurs cérébrales et ceux qui ont reçu des traitements pour la leucémie.
Les études démontrent que les atteintes cognitives les plus grandes sont au plan non
verbal ainsi que dans l'apprentissage des mathématiques. Il semble également que la
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vitesse d'exécution en lecture, en orthographe et en mathématiques soit touchée.
C'est pourquoi Armstrong et Briery (2004) invitent les intervenants scolaires ayant
im élève atteint de cancer à prendre connaissance du type de cancer, des traitements
ainsi que des conséquences possibles de ceux-ci.
2.2 Soutien provenant du milieu scolaire
2.2.1 Politique de l'adaptation scolaire et ressources déjà en place
Depuis 2000, le Ministère de l'Éducation a adopté ime approche plus globale en
définissant deux grandes catégories d'élèves : les élèves à risque et les élèves
handicapés. Les élèves à risque sont définis comme étant des élèves présentant des
difficidtés pouvant mener à un échec (retards d'apprentissage; troubles émotifs;
troubles du comportement; retard de développement ou déficience intellectuelle
légère) (Ministère de l'Éducation, 2000). La définition d'élèves à risque qui est
proposée sous-tend une approche globale visant à favoriser la prévention. Ainsi, la
déclaration des élèves à risque au Ministère de l'Éducation, des Loisirs et du Sport^
n'est plus obligatoire puisque le financement est normalisé et n'octroie aucune
subvention supplémentaire à l'école ou à la commission scolaire pour ces élèves.
Comme le souligne Marteams (2004), les élèves à risque ne sont plus considérés
comme EHDAA dans les statistiques du Ministère. Seuls les élèves ayant des troubles
graves du comportement et les élèves handicapés sont officiellement déclarés au
Ministère de l'Éducation (Ministère de l'Éducation, 1999b). Ces déclarations génèrent
également un financement supplémentaire à l'école, donc plus de ressources pour
l'élève.
r
La définition d'Elève handicapé par une déficience organique incluant les enfants
traités pour cancer est exigeante et stricte. Elle tient compte des aspects médicaux de
' Lors du remaniement ministériel du 18 février 2005, le Ministère de l'Éducation est devenu le
Ministère de l'Éducation, du Loisir et du Sport. (Ministère de l'Éducation, du Loisir, & du Sport, 2005)
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la maladie, mais non des aspects psychologiques, neuropsychologiques ou
psychosociaux. Elle définit le trouble organique comme une atteinte aux systèmes
vitaux entraînant des troubles organiques permanents (Ministère de l'Éducation du
Loisir et du Sport, 2006b). Ce trouble a des effets nuisibles sur le rendement, dont au
moins une caractéristique suivante :
•  besoins de soins intégrés dans l'horaire scolaire (ex. : médication fréquente);
•  difficultés dans l'apprentissage des programmes d'études à cause de
traitements médicaux : concentration réduite, douleur persistante, angoisse,
horaire réduit;
•  une accessibilité à certains lieux limitée par la nature de sa maladie;
•  des absences fréquentes, parfois pour de longues périodes, amenant des
retards scolaires.
Les besoins des enfants atteints de cancer, ne nécessitant pas forcément de soins
adaptés durant les heures de classe, n'auront pas accès à ce type d'identification.
Lorsque l'élève atteint de cancer est sous surveillance médicale et que son état de
santé lui permet de fonctionner normalement, il n'est pas considéré comme ayant un
handicap. À la limite, l'élève peut seulement être identifié comme « élève à risque »
parce qu'il présente des difficultés pouvant mener à un échec.
Depuis octobre 2006, aucune définition officielle pour les élèves à risque
n'accompagne le document intitulé .• L'organisation des services éducatifs aux élèves
à risque et aux élèves handicapés ou en difficulté d'adaptation ou d'apprentissage
(EHDAA). La politique recommande une approche individualisée « de réponse aux
besoins et aux capacités de l'élève » (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport,
2006b, p. 2). La mise en place de mesures ne doit pas, selon le MELS, être établie
selon les catégories de difïicxiltés ni selon l'octroi de financement de celui-ci. Les
mesures préventives ou les services éducatifs doivent être établis selon les besoins et
les capacités de chaque élève. Le but étant de répondre aux besoins de tout élève
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ayant des difficultés passagères ou permanentes qu'il soit considéré à risque, en
difficulté ou qu'il soit handicapé.
Ainsi, le directeur, en collaboration avec les intervenants du milieu scolaire, aura la
responsabilité de répondre aux besoins éducatifs de chaque élève qui lui est confié.
« Il revient alors à l'équipe-école d'identifier ces besoins et de prévoir les mesures
nécessaires pour y répondre, puisque c'est elle qui connaît le mieux ses élèves ainsi
que les forces du milieu dans lequel ils évoluent » (MELS, 2006c, p. 3). L'école qui
accueille un enfant gravement malade doit alors répondre aux besoins de l'élève en
utilisant les ressources du milieu.
Cela prévaut, également, lorsque l'enfant est scolarisé à la maison. Au moment où un
élève est absent de l'école pour une période d'au moins quatre semaines parce qu'il
n'a pas les capacités ou que, par exemple, son système immunitaire est faible, un
service d'enseignement à domicile est offert par la commission scolaire.
Que ce soit à l'école ou à domicile, les intervenants scolaires ont généralement peu
d'expérience avec cette clientèle alors qu'ils doivent identifier les besoins et les
ressources à offfir à leur élève traité pour un cancer.
2.2.2 Expérience avec les élèves ayant une problématique de santé
Puisque le cancer reste malgré tout un événement rare, plusieurs membres du
personnel scolaire, incluant les enseignants, les conseillers, les psychologues et les
administrateurs, ne sont pas familiarisés sur ce que peut signifier, pour un enfant,
d'avoir le cancer (Armstrong & Briery, 2004). Lors de son retour à l'école, l'enfant
atteint doit donc faire face à la méconnaissance de la maladie par le milieu scolaire.
Ceci entraîne une difficulté supplémentaire dans la reconnaissance de ses besoins.
Selon ces cherchem-s, non seulement, les membres du personnel scolaire connaissent
peu les traitements pour le cancer et les effets possibles à long terme, mais ils ne
savent pas quels impacts ces traitements auront sur le progrès et la performance
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scolaires de l'enfant. Il leur sera alors difficile d'identifier les besoins et les mesures
nécessaires pour cet enfant (Chekryn, Deegan, & Reid, 1987). De plus, les
enseignants ne se sentent pas outillés pour répondre aux difficultés sociales de
l'enfant malade et sont incertains du réalisme des exigences (Chekryn, Deegan, &
Reid, 1987). Ils perçoivent l'enfant malade moins sociable, moins enclin au
«leadership», plus isolé socialement et effacé comparativement aux enfants en santé
(Noll, Bukowski, Davies, Koontz, & Kulkami, 1993). Les enseignants sont également
inquiets de leur capacité à contenir les réactions des autres élèves de la classe ainsi
que de la discipline appropriée pour cet enfant (Chekryn, Deegan, & Reid, 1987).
Les cormaissances sur le cancer pédiatrique se concentrent davantage dans le milieu
hospitalier et dans les organismes communautaires.
2.3 Complémentarité des services et collaboration
Dans son plan d'action en adaptation scolaire, le Ministère de l'Éducation sollicite,
d'une part, le milieu scolaire à former une communauté éducative en y intégrant
l'élève, sa famille et les organismes communautaires, et ce, « pour favoriser une
intervention plus cohérente et des services mieux harmonisés » (Ministère de
l'Éducation, 1999b, p. 27). D'autre part, une entente est également survenue entre le
Ministère de l'Éducation et le Ministère de la Santé et des Services sociaux pour
mieux répondre aux besoins des jeunes en difficulté (Ministère de l'Éducation,
2003a). Cette entente vise à développer im continuum de services à l'enfant et à ses
parents par la mise sur pied de tables de concertation tant au niveau local, régional
que national. Malgré cette approche incitant à la collaboration, il n'y a pas
nécessairement de liens entre l'école et les autres organismes.
2.3.1 Soutien provenant du milieu hospitalier
Selon plusieurs études, la scolarisation durant l'hospitalisation peut réduire les effets
négatifs tant sociaux que scolaires de l'absence prolongée (Shields, Héron,
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Rubenstein, & Katz, 1995 dans Kapelaki et al., 2003; Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000).
Différentes recherches d'origines américaine ou européenne décrivent la situation des
différents services scolaires offerts en milieu hospitalier dans leur région. Au Québec,
tous les enfants hospitalisés ne reçoivent pas nécessairement de services scolaires, et
ce, pour diverses raisons, dont le temps d'hospitalisation (moins de trois semaines) et
l'état de santé de l'enfant (Commision scolaire de Montréal, 2005). Dans la recherche
de Jutras, Tougas, Lauriault & Labonté (2008), il appert que les services offerts en
milieu hospitalier différent d'une commission scolaire à l'autre. Cette étude a permis
de connaître les perceptions des enseignants en milieu hospitalier sur la réussite et la
persévérance scolaires des enfants traités pour un cancer et éventuellement, de
documenter leur travail auprès de cette clientèle. Quant à la concertation des milieux
de la santé et de l'éducation, les enseignants en milieu hospitalier disent prendre
contact avec les écoles pour se renseigner sur les travaux et les évaluations à faire
réaliser ainsi que sur les difficultés scolaires des enfants qu'ils suivent. Ces échanges
leur permettent d'assurer une continuité et une cohérence entre les milieux quant à
l'enseignement pédagogique. Par contre, la collaboration entre les enseignants des
milieux, hospitalier et scolaire, ne semble pas aller vraiment au-delà de ces échanges.
Les enseignants en milieu hospitalier participent peu ou pas au plan d'intervention
des enfants qu'ils ont suivis à l'hôpital. À notre connaissance, aucun autre écrit
scientifique n'est disponible sur la situation des services scolaires en milieu
hospitalier au Québec.
2.3.2 Soutien provenant du milieu communautaire
Dans son étude L'école en partenariat avec sa communauté: synthèse d'une étude
exploratoire (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2006a), des ententes de
partenariat sont maintenant documentées. Dans ces accords, les enjeux touchent
plusieurs membres de la population sur une problématique commune (baisse de la
population, plmiethnie, culture, décrochage scolaire....). Elles visent généralement à
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répondre à un besoin criant du milieu de vie de l'école. Ces ententes visent la
population générale des EHDAA.
Au Canada et au Québec, on retrouve peu de recherches scientifiques sur les
programmes de soutien à l'intégration pom les enfants traités pour un cancer. Les
écrits sont en général des articles publiés dans les revues d'organismes tels que
Leucan et Candlelighters. On y parle du « soutien au vécu scolaire » des enfants
atteints de cancer. Sur son site Internet'^, Leucan, dont la mission est « d'accroître la
confiance en l'avenir des enfants atteints de cancer et de leur famille »^, documente
de plus en plus l'enjeu scolaire des enfants traités pour un cancer. Cet organisme offre
également des trousses d'animation^ en lien avec les composantes de l'école
québécoise ainsi que des résultats aux journées d'étude qu'elle propose à ses
membres ayant été traités pour un cancer pédiatrique. Leucan offre également un
soutien en animant des ateliers de sensibilisation en milieu scolaire aux élèves des
écoles touchées ou intéressées par le cancer pédiatrique, mais, à notre connaissance,
aucune recherche scientifique n'a validé les résultats de ces programmes. De plus, le
rôle des organismes, lors du retour à l'école, ainsi que les liens qu'ils établissent avec
l'école et l'hôpital sont peu décrits dans la littérature.
3. Programmes de soutien à l'intégration scolaire
En ce qui a trait au soutien offert et aux programmes d'intégration scolaire mis en
place pour les enfants traités d'un cancer, la recherche scientifique semble plus
concentrée aux États-Unis et dans quelques pays européens.
* Site téléaccessible à l'adresse: http://www.leucan.qc.ca. Consulté le 1" février 2012.
^ Site téléaccessible à l'adresse: http://www.leucan.qc.ca/fr/apropos/mission/. Consulté le I" février
2012.
® Site téléaccessible à l'adresse: http://www.leucan.qc.ca/fr/services/ecole/materiel_pedagogique/.
Consulté le février 2012.
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Aux États-Unis, Prevatt, Heffer, & Lowe (2000) ont recensé plusieurs programmes
américains de soutien à l'intégration scolaire et identifié leurs forces et leurs lacunes.
Dans un premier temps, leur revue des programmes a permis d'identifier cinq sphères
d'intervention basée sur le bénéficiaire soit : l'enfant atteint de cancer, les parents et
les autres membres de la famille, l'enseignant et les autres intervenants scolaires, les
pairs de l'enfant malade et le personnel médical.
Dans un second temps, Prevatt et al. (2000) ont résumé des suggestions pour une
réintégration scolaire réussie. Tout ceci, dans le but de favoriser une meilleure
intégration en sensibilisant le milieu à ses besoins. Ainsi, les composantes
souhaitables pour l'enfant malade sont, entre autres, de faire une entrevue avec lui
afin de déterminer son désir d'informer ses pairs ainsi que d'évaluer la
compréhension de sa propre maladie. Ceci permet d'effectuer des interventions
cohérentes avec les croyances de l'enfant. Il est également favorable de réaliser un
portrait pour cerner les intérêts de l'enfant, ses activités sportives et parascolaires, sa
perception de soi (ex. : perte de cheveux), sa peur de rechute ou de mort, sa peur des
infections et, enfin, ses aptitudes scolaires et ses ambitions (Chekryn, Deegan, &
Reid, 1987). Pour les parents, l'objectif diffère. Le but est de les aider à retrouver une
vie normale, par une évaluation de leurs besoins et la mise sur pied d'im plan
d'intervention. Le portrait des besoins s'articulera autour de leurs nécessités, leurs
peurs, leurs sentiments de culpabilité (surprotection-restrictions et encouragements),
leurs croyances religieuses, les traitements médicaux, le soutien social, les difficultés
financières, le lien entre eux et l'école, l'appartenance à des groupes d'entraide ainsi
que des effets de la maladie sur la fratrie (jalousie, sentiment d'abandon) (Henning &
Fritz, 1983). Ainsi, après l'identification des besoins et des objectifs, les composantes
à privilégier s'articuleront autour d'activités rassurantes et sécurisantes pour les
parents telles que la préparation d'un calendrier des rendez-vous, des horaires, de la
liste des noms et des numéros de téléphone de l'école et du personnel médical et d'un
plan spécifique pour les actions et rencontres futures (Colegrove, 1994; Henning &
Fritz, 1983; Lansky et al., 1983; Lawson, 1977; Martinson & Cohen, 1988; Sachs,
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1980; Sexson & Madan-Swain, 1993; Shields et al., 1995; Walker, 1988; Walker &
Jacobs, 1985 dans Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000).
Après la rencontre avec les parents, une rencontre devrait être tenue avec le personnel
de l'école (enseignant, directeur, conseiller, psychologue scolaire, infirmière scolaire
et représentants de l'adaptation scolaire). Les objectifs de cette rencontre viseront la
sensibilisation du personnel de l'école, la nomination d'un intervenant pivot dans
l'école pour garder le contact avec les parents ainsi que l'établissement d'un plan
d'intervention. Ce plan visera à répondre aux besoins de l'enfant atteint de cancer et à
mieux intervenir auprès de lui. La rencontre permettra de sonder les intervenants sur
leur compréhension de la condition de l'enfant, de son pronostic, de ses traitements,
de son type de cancer, des effets secondaires, du potentiel scolaire ainsi que de la
discipline à exercer auprès de lui. De plus, elle donnera l'opportunité de défaire les
mythes des intervenants quant à leurs expériences antérieures en ce qui a trait au
cancer, de réaliser l'influence de ces expériences sur leurs attitudes, leurs croyances
ainsi que sur leur perception de la mort. Enfin, l'exploration des besoins de l'enfant
permettra des adaptations des lieux physiques, de l'horaire, de la médication et de son
niveau d'activité physique. On évaluera également l'interaction des pairs, les
absences versus les progrès et le besoin de tutorat, d'une évaluation
« orthopédagogique » ou autre pour comprendre si des liens existent entre les déficits
et la maladie. On pourra offrir des activités similaires aux parents (préparation d'un
calendrier des rendez-vous, rencontres des parents avec l'école pour assurer un
suivi...) (Chekryn et al., 1987; Cyphert, 1973; Eiser & Town, 1987; Fryer, Saylor,
Finch, & Smith, 1989; McCormick, 1986; Rabin, 1994; Sexson & Madan-Swain,
1993; Treiber, Schramm, & Mabe, 1986; Ylvisaker, Hartwick, & Stevens, 1991 dans
Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000).
Dans la classe, le principal enjeu sera l'acceptation de l'enfant malade par ses pairs.
En fait, cette acceptation aurait un effet psychologique positif plus grand que
l'acceptation de ses parents et de ses enseignants (Katz, Colegrove, & Dolgin ,1994).
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Les composantes souhaitables devront être mises en place en tenant compte de l'âge
des enfants, du temps (environ 1 heure au primaire), mais surtout du désir de l'enfant
malade d'informer ses pairs. La sensibilisation des pairs pourra se faire sous diverses
formes, soit par des discussions, des questions, des jeux de rôles, des marionnettes,
des activités de coloriage. L'information importante à transmettre
concernera: « comment a-t-on le cancer? », le fait que le cancer n'est pas contagieux,
les effets secondaires, ce que peut ou ne peut pas faire l'enfant malade et enfin, la
guérison et la mort. Les pairs peuvent jouer un rôle actif auprès de l'enfant malade en
lui écrivant lors des hospitalisations, en visitant l'enfant malade à l'hôpital et en
envoyant des cassettes audio ou vidéo.
De plus, le programme de réintégration scolaire vise également le personnel médical.
Son rôle sera de déterminer si les complications relatives à la maladie peuvent
perturber le travail scolaire de l'enfant malade. L'enseignant du service hospitalier
s'occupe du travail scolaire à accomplir lors des hospitalisations de l'enfant. Le
psychologue évalue les difficultés comportementales, les refus de coopérer aux
traitements ou les symptômes émotionnels (dépression, anxiété, baisse de l'estime de
soi). L'infirmière ou le travailleur social de l'enfant peut être un acteur inestimable
dans la mise sur pied de programmes de soutien à l'intégration pour les pairs. Les
rencontres permettront de déterminer les besoins de l'enfant pour ses traitements, les
effets secondaires de la médication, les interventions médicales qui ont lieu à l'école,
la collaboration avec l'infirmière-école et l'horaire pour déterminer les traitements à
l'avance (Baskin et al., 1983; Henning & Fritz, 1983; Rabin, 1994; Shields et al.,
1995, Worchel-Prevatt et al., 1998 dans Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000).
Dans un troisième temps, Prevatt et al. (2000) ont fait une revue des programmes en
fonction de leurs composantes. Les programmes ont été regroupés sous trois types :
les programmes d'éducation au personnel scolaire, les programmes de sensibilisation
des pairs et les programmes de soutien inclusif. D'une à deux journées, les
programmes d'éducation au personnel scolaire ont comme participants des
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enseignants, des aides-enseignants, des travailleurs sociaux, des infirmières-école et
des directeurs. Les intervenants sont médecins, infirmières, travailleurs sociaux,
psychologues et psychiatres. Par le biais d'ateliers (visite de l'hôpital, film ou vidéo,
lecture, groupe de discussion...), ils abordent divers sujets : attitudes envers les
enfants atteints, cancer et traitements, impact émotionnel de travailler avec un enfant
atteint de cancer, etc. La majorité de ces programmes donnent des résultats. Les
participants transmettent des rétroactions positives. Ils ont le sentiment de repartir
avec des connaissances et sont plus confiants pour intervenir auprès de l'enfant atteint
de cancer. Les principales forces du programme sont les coûts intéressants et un
minimum de ressources pour un maximum de participants. Les principales faiblesses
concement le modèle théorique qui n'est pas clair; mis à part le questionnaire
distribué à la fin de l'atelier, aucune donnée de suivi n'est disponible.
Dans les programmes de sensibilisation des pairs analysés par Prevatt et al. (2000),
les interventions en classe sont faites soit par une infirmière clinicienne, spécialisée
ou praticienne, soit par une psychologue. Les participants, les enseignants et les pairs
de l'enfant traité pour un cancer, reçoivent de l'information lors d'ateliers d'environ
une heure. On y traite des aspects médicaux et psychosociaux du cancer en général et
de l'enfant atteint. Certaines études ont offert un suivi et ont recueilli des résultats
positifs, par exemple, les pairs ont développé des intérêts à jouer avec l'enfant
malade, et ce, même après un mois. La principale force des programmes est qu'ils
sont bâtis pour répondre aux besoins des enfants de la matemelle jusqu'à la
cinquième secondaire. Par contre, certains programmes ne présentent pas une
évidence scientifique de l'efficacité; ils n'ont pas de modèles théoriques clairs ni
d'étude comparative à d'autres programmes qui porteraient sur d'autres
problématiques. Toujours selon la revue de Prevatt et al. (2000), les programmes de
soutien inclusif couvrent tous les acteurs incluant l'enfant atteint, sa famille et ses
parents, les enseignants, les aides-enseignants, les travailleurs sociaux, T infirmière-
école et le directeur. Les intervenants, conseiller en intégration scolaire, travailleur
social, psychologue, infirmière chevronnée, psychiatre, psychologue, interviendront
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par des consultations à l'école, des rencontres avec le personnel de l'école, des
présentations éducatives pour les pairs et les enseignants. Il n'y a pas de modèle fixe
puisque les interventions sont individualisées pour répondre aux besoins. De plus,
aucune durée n'est définie puisqu'il faut prendre le temps qu'il faut. Les interventions
sont un soutien direct à l'enfant et à la famille et indirect aux intervenants. Les
résultats positifs sont souvent compilés dans des rapports anecdotiques pour certains
programmes et ils soutiennent ime amélioration de l'attitude et des résultats de l'élève
atteint de cancer. Pour leur part, le travail de Katz et ses collègues (Katz, 1977 dans
Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000), qui ont bâti et implanté im programme de
réintégration sur plus d'une décennie au Children Hospital de Los Angeles, est bien
documenté. Par exemple, les effets rapportés sont une plus grande acceptation par les
pairs, des enseignants réagissant mieux à la situation et une meilleure connaissance de
la maladie. La force du programme est qu'il est construit pour répondre aux besoins
des enfants de 5 à 17 ans. Sa principale faiblesse est que peu de données sont
recensées en raison de la faible population.
Finalement, tous les programmes présentés n'ont pas toujours de modèles théoriques
clairs et les résultats ne sont pas nécessairement évalués scientifiquement. Tout les
différencie : leur nature, les intervenants pivots (personne qui fait le lien entre
l'hôpital et l'école), les services offerts et les bénéficiaires (l'enfant traité pour
cancer, sa famille, l'enseignant, les pairs). De plus, ils s'appuient peu sur la littérature
scientifique. Enfin, peu de données sur l'évaluation des programmes sont recensées
en raison de la faible population d'enfants atteints de cancer et de tumeurs cérébrales.
Cette rareté interroge les auteurs sur les sources du financement possibles. Qui devrait
soutenir et financer les programmes de réintégration scolaire? L'hôpital? Puisqu'elle
traite plusieurs patients et emploie plusieurs intervenants (travailleur social,
infirmière-praticienne, psychologue pédiatrique). Ou l'école? Malgré son nombre
plus restreint d'élèves affectés par le cancer, elle pourrait mettre en place un
programme d'intégration scolaire plus large pour tous les enfants atteints de maladies
chroniques.
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C'est ce que le Ministère de la Jeunesse, de l'Éducation nationale et de la Recherche
de la France a fait. En effet, la France a légiféré et mis en place un cadre législatif et
réglementaire concernant l'accueil des enfants et des adolescents atteints de trouble
de la santé. L'objectif poursuivi, pour ces élèves, est de leur « permettre la réussite
scolaire et l'insertion sociale et professionnelle... grâce à certains aménagements »
(Bulletin officiel de l'Éducation nationale de la recherche et de la technologie, 1999,
p. 6). La population scolaire concernée y est définie. Une liste énonce une vingtaine
d'affections comprenant : l'allergie, l'arthrite, le diabète chronique juvénile,
l'affection respiratoire chronique, l'épilepsie, l'asthme et autres, le cancer, la
leucémie, etc. Il est clairement spécifié que « cette liste est indicative et non
limitative » (p. 12). On prévoit l'accueil par une démarche concertée. Ainsi, à la suite
de la cueillette d'informations auprès de la famille et éventuellement, du médecin
traitant, un médecin relevant de l'éducation nationale décide de « la capacité de
l'enfant à suivre une scolarité ordinaire et, après concertation avec l'infirmière, donne
son avis sur les aménagements particuliers susceptibles d'être mis en place » (p. 6).
Les intervenants scolaires sont également consultés quant aux dispositions et
aménagements à faire à l'école. Si de grandes disparités entre les capacités de l'école
et l'état de santé du jeune existent, d'autres possibilités sont proposées à la famille.
Le persormel du service de promotion de la santé et du service d'action sociale a un
rôle, en plus d'être pivot, de donner de l'assistance aux intervenants scolaires par de
l'information et de la sensibilisation. Il participe à la recherche de solution pour
l'élève. L'école « favorisera une attitude d'ouverture et de solidarité de la part du
personnel déjà sensibilisé à ces problèmes » (p. 6). Un document écrit, « le projet
d'accueil individualisé », y précise le rôle de chacun et la complémentarité des
interventions.
Ainsi, celui-ci associera l'enfant, sa famille, l'équipe éducative, les
personnels du service de promotion de la santé, les partenaires extérieurs
et toute personne ressource. Ce document organisera, dans le respect des
compétences de chacun et compte tenu des besoins thérapeutiques de
l'enfant ou de l'adolescent, les modalités particulières de la vie
quotidienne à l'école et fixera les conditions d'intervention des
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partenaires. Seront notamment précisés les conditions des prises de repas,
interventions médicales, paramédicales ou de soutien, leur fréquence, leur
durée, leur contenu, les méthodes et les aménagements nécessaires. Le
projet d'accueil individualisé définira les adaptations apportées à la vie de
l'élève durant l'ensemble de son temps de présence à l'école. Il indiquera
notamment les régimes alimentaires, aménagements d'horaires, les
dispenses de certaines activités incompatibles avec la santé de l'enfant et
les activités de substitution qui seront proposées.(Bulletin officiel de
l'Éducation nationale de la recherche et de la technologie, 1999, p. 7)
Au Québec, au moment d'écrire ce mémoire, quatre personnes s'occupent des
dossiers en ce qui a trait à la déficience organique et motrice, soit une professionnelle
responsable qui chapeaute ce dossier au MELS et trois personnes-ressources qui sont
attitrées à cette clientèle dans les directions régionales en adaptation scolaire (DRAS)
couvrant les régions de Québec, Montréal et Outaouais. Il est à noter que la
professionnelle responsable n'est pas en lien direct avec les écoles. Ces information
ont été obtenues dans le cadre de la recherche de Jutras, Tougas, Lauriault, & Labonté
(2008).
Toujours selon l'étude de Jutras et al. (2008), ces répondants considèrent l'école
comme étant la première répondante aux besoins de l'élève traité pour un cancer,
suivi de la commission scolaire. Les directions régionales se retrouvent au troisième
niveau de réponse. Dans les directions régionales, deux des trois répondantes ont eu à
intervenir concemant les enfants traités pour un cancer. Dans le premier cas,
l'intervention était plus directement liée avec l'école pour des enfants qui ont eu des
pertes auditives ou cognitives à la suite des traitements pour le cancer et aussi pour im
enfant qui était affaibli. La personne ressource de la DRAS accompagnait la direction
d'école dans la recherche de solutions et de mesures à mettre en place. Dans le
second cas, elle spécifie que très peu de demandes de soutien lui parviennent pour
cette clientèle. (Il y a lieu de s'interroger sur la cotation difficile mentionnée plus tôt
et le rôle associé à ces personnes-ressources.) Par contre, une neuropsychologue
spécialisée en oncologie pédiatrique au Centre Hospitalier de l'Université Laval
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(CHUL) a fait des démarches auprès de la DRAS et im travail de partenariat a permis
de faire im dépliant contenant les aspects physiques, psychosociaux, et les
conséquences des traitements du cancer pédiatrique comme l'absentéisme scolaire
(temporaire ou plus prolongé), les séquelles cognitives qui peuvent être présentes. Le
dépliant contenait également des pistes de solutions plus larges, tant au niveau de la
commission scolaire, qu'au niveau de l'organisation des services.
L'étude de Jutras et al. (2008) a également permis de trouver deux commissions
scolaires qui avaient mis en place des mesures spéciales pour les enfants traités pour
im cancer. En Montérégie, la commission scolaire des Patriotes^ a, pour sa part,
instauré vm système de visioconférence «Ma classe à la maison» pour permettre à des
élèves de suivre leur classe à partir de la maison (Direction des communications et
des affaires publiques de la Fédération des commissions scolaires du Québec, 2005,
p. 22p. 15-16; Guilbault, 2006). La commission scolaire fournit à l'élève tout ce dont
il aura besoin pour suivre, via Internet, les cours donnés en classe. À notre
connaissance, ce modèle ne semble pas s'être étendu dans d'autres commissions
scolaires. D'autre part, la commission scolaire Beauce-Etchemin offre aux élèves du
Q
secondaire des cours sur Internet et les élèves ont également accès à du tutorat
téléphonique. De plus, l'ensemble des écoles mettent en commun les budgets alloués
pour les enfants malades et les utilisent selon les besoins ou les événements.
Enfin, au Québec, il n'existe, à notre connaissance, aucune personne n'agissant à titre
d'intervenant pivot, ni à l'école, ni à l'hôpital. Pourtant, un modèle similaire à la
France existe pour les enfants souffrant de déficiences sensorielles (déficience
auditive ou visuelle), il s'agit de services régionaux de soutien et d'expertise en
adaptation scolaire. Un mandat régional ou suprarégional est accordé par le MELS à
une commission scolaire pour soutenir l'intégration de ces élèves. Le service en
^ Site téléaccessible à l'adresse; http://www.csp.qc.ca/. Consulté le l''^ février 2012.
* Site téléaccessible à l'adresse: http://coursenligne.csbe.qc.ca/. Consulté le l""^février 2012.
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déficience visuelle est celui qui est le plus apparenté et que nous décrirons (Ministère
de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2006c).
Mais avant tout, pour mieux comprendre le mode de fonctionnement de ce service,
nous vous exposons un modèle tiré du Rapport Copex (1976). En plus d'avoir défini
et reconnu la notion d'élèves handicapés et en difficulté d'adaptation et
d'apprentissage (EHDAA) (Maertens, 2004), ce rapport propose également un
système en cascade qui sert de modèle d'organisation de services pour ces élèves. Ce
système gradue les services offerts aux élèves en difficulté. Au premier niveau,
l'enseignante prévient, dépiste et offre un soutien tel de la récupération à ses élèves.
Les niveaux suivants vont du soutien à l'enseignant (soutien indirect à l'enfant), du
soutien à l'enseignant et à l'enfant en classe ordinaire et jusqu'aux derniers niveaux, à
l'éducation individualisée à l'hôpital ou à la maison. Le système n'est pas linéaire, ni
statique, mais plutôt dynamique. Il vise à répondre aux besoins de l'élève en difficulté
et, dans une approche inclusive, à remonter vers les premiers niveaux de services soit
l'intégration à la classe ordinaire. La figure 2 illustre le système en cascade.
NIvmu 1
Classe régulière avec l'enseignant premier responsable de la prévention
du dépistage et des corrections mineures de l'élève
NIvmu 2
Cta»9e avec Mfvice ressource i
rensek^rtt réoiiier
Mve«u3
Claese rêguMre avec aervice resaource à i'enaeignartf
régulier et é l'enfanl
Mveey 4
Claaae régutére avec partic^^ion de Tertfant é urie
ciaaae reaaoïaœ
NîveM5
Ctasae spéciale <l«na f écoie régulière avec participation
MX ecHvéto généraiea de Técole
NhrMu6
École spéciale
Ertaeigiwnent éàùtrécié
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Figure 2. Le système en cascade du Rapport Coppex (1976)
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Les services régionaux et suprarégionaux en déficience visuelle of&ent du soutien
plus particulièrement au deuxième niveau et parfois, au troisième. Ainsi, même si
« toutes les activités générales de ce service demeurent à la disposition des
commissions scolaires et de l'ensemble des écoles qui accueillent des élèves ayant
une déficience visuelle » (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2006c), un
coût de 1000 $ est exigé pour l'élève qui a des besoins plus spécifiques d'adaptation.
Ces frais permettent à l'élève d'être inscrit « individuellement » au service et servent
à offrir des services de soutien et d'expertise répondant à ses caractéristiques et ses
besoins particuliers. La personne-ressource dresse alors un portrait de l'enfant quant à
ses besoins personnels, et ce, dans le but d'aider et de soutenir le personnel qui
intervient auprès de cet élève. À la demande du milieu scolaire (direction de l'école),
la personne-ressource participe au plan d'intervention. Puisqu'elle possède ime
expertise, elle la mettra au bénéfice des intervenants œuvrant auprès de cet élève. Son
mandat consistera à former et à outiller les intervenants scolaires pour qu'ils puissent
intervenir et adopter une pédagogie répondant aux besoins particuliers de l'élève
ayant une déficience visuelle. Elle veille à la qualité de l'enseignement du braille. La
personne-ressource peut à l'occasion conseiller en ce qui concerne l'adaptation du
matériel pédagogique, le mobilier ou l'équipement particulier requis pour un élève.
Son rôle est principalement d'offrir im soutien aux intervenants (niveau 2 du système
en cascade). L'intervention directe à l'élève (niveau 3) ne relève pas de la personne-
ressource. Cette responsabilité revient à la commission scolaire et à l'école. Par
contre, il arrive que la personne-ressource ait à rencontrer l'élève individuellement
pour identifier ses besoins pour mieux soutenir les intervenants scolaires. La personne
ressource peut également venir sensibiliser les pairs par un atelier d'environ ime
heure. De plus, le MELS lui octroie un mandat en enseignement, en recherche et
développement et en formation des intervenants scolaires travaillant auprès des élèves
aveugles et malvoyants. Enfin, l'école, ayant le mandat suprarégional, offre une
journée de formation, d'informations et de sensibilisation aux intervenants scolaires
de son territoire. C'est l'occasion pour les intervenants de s'informer, d'expérimenter
et d'échanger.
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Bien que ce modèle soit propre à la déficience visuelle, il a plusieurs similitudes avec
les programmes présentés précédemment. En effet, d'une certaine façon, il
s'apparente aux programmes de formation du personnel scolaire et de sensibilisation
des pairs mis en place aux États-Unis. Et, d'une autre façon, il rejoint le programme
d'accueil des enfants et des adolescents atteints de trouble de la santé présent en
France, où la personne-ressource est un pivot quant à l'information et la formation.
Enfin, tous ces programmes visent à favoriser une intégration et une inclusion
scolaires réussies de l'élève traité pour im cancer, d'une maladie grave ou d'une
déficience. Mais quelles sont les conditions essentielles pour favoriser l'intégration et
l'inclusion scolaires?
3.1 Les conditions essentielles pour favoriser l'intégration et l'inclusion
scolaires
Différentes définitions sont proposées à travers les recherches en ce qui a trait à
l'intégration et l'inclusion scolaire. Au Québec, des chercheurs et le Ministère de
l'Éducation, du Loisirs et du Sport se sont particulièrement intéressés à cette
problématique. Selon le MELS (2010) l'intégration scolaire harmonieuse «signifie
que l'on favorise le développement du plein potentiel et la réponse aux besoins de
tous les élèves de la classe, sur le plan de l'instruction, de la socialisation et de la
qualification, afin que cela constitue une expérience positive pour toute la
communauté éducative, y compris les parents» (p. 8). Pour être considéré comme
intégré à la classe ordinaire, l'élève doit y recevoir son enseignement plus de la
moitié du temps. De plus, l'intégration scolaire dépasse le simple fait d'être en classe
ordinaire; l'enseignante et les autres élèves doivent interagir avec l'élève. Elle devrait
recevoir une formation quant à l'intégration de l'élève, y adapter le programme
d'enseignement et le matériel pédagogique ainsi que le bulletin scolaire pour faire
état de l'évolution de l'élève (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2010).
Enfin, l'article 235 de la loi sur l'instruction publique (LIE) indique que l'intégration
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ne devrait pas constituer une contrainte excessive ou porter atteinte aux droits des
autres élèves (Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2011).
Pour certains chercheurs comme Bélanger (2004), l'intégration totale en classe
ordinaire, où l'élève y reçoit du soutien, correspond à l'inclusion scolaire. Selon
l'Organisation des Nations Unies pour l'éducation, la science et la culture
(UNESCO), l'éducation inclusive serait davantage définie « comme im processus,
dont l'objet est d'atteindre un niveau raisonnable d'intégration scolaire tout en
favorisant le développement optimal de chaque élève «(Ministère de l'Éducation du
Loisir et du Sport, 2010, p. 8). Plusieurs recherches québécoises (Bélanger, 2004;
Ducharme, 2007; Massé, 2004; Rousseau & Bélanger, 2004; Rousseau &
Prud'homme, 2010) et ailleurs dans le monde se sont intéressées à l'inclusion
scolaire. Parent (2010) a, quant à lui, retracé dans les écrits scientifiques les huit
conditions essentielles à la réussite de l'inclusion. Ces conditions correspondent
également aux fondements et balises fournis par la politique de l'adaptation scolaire
(Ministère de l'Éducation du Loisir et du Sport, 2010, p. 39). Ces conditions
essentielles sont:
1. «L'application rigoureuse de la théorie de la normalisation proposée par
Wolfensberger (1972) qui recommande que les services aux personnes
handicapées soient organisés dans le milieu le plus similaire à celui de
la personne non handicapée (Bouchard, 1985; Brunet et Goupil, 1983;
Conseil supérieur de l'éducation, 1996);
2. Des attitudes favorables envers les enfants en difficulté (Gresham, 1982;
Madden et Slavin, 1983; Salend, 1984; Stakes et Homby, 1997);
3. Une évaluation adéquate des besoins de l'élève (Bouchard, 1985;
Cooper, 1995; Flynn et Ulicni, 1978; McEwan et Nimmo, 1995; Weber,
1997; Wheelock, 1995; Wilmore, 1995);
4. La préparation et la concertation de tous les intervenants (Brownell et
Pajares, 1996; Centrale de l'enseignement du Québec, 1981, 1983;
Conseil supérieur de l'éducation, 1985; Culverhouse, 1998; Gawne et
Brothers, 1995; Goupil et Boutin, 1983; Guzman et Schofield, 1995;
Lesar, 1996);
5. Un plan d'intervention adapté (Bouchard, 1985; Brunet et Goupil, 1983;
Kurtzig, 1986);
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6. Un soutien de la direction d'école (Cochrane et Westling, 1977;
Dougherty, 1979; Gameros, 1995; Morgan, Whorton et Cruzeiro, 1998;
Oaks, 1979);
7. Des ressources financières, humaines et matérielles adéquates (Brunet et
Goupil, 1983; Centrale de l'enseignement du Québec, 1983; Fuchs et
Fuchs, 1995; Roahrig, 1995; Zettel et Wintraub, 1978);
8. L'utilisation de nouvelles pratiques pédagogiques (Goupil et Comeau,
1983; Griesemer, 1997; Hottlet, 1980; Lavallée, 1981; Nagurka, 1995;
Robichaud et Landry, 1982; Tilkin et Hyle, 1997).»
La seule condition qui n'est pas explicitement nommée dans le document ministériel
est la deuxième, soit les « attitudes favorables envers les enfants en difficulté ». Ces
conditions étant considérées comme essentielles, elles attireront notre attention quant
à l'intégration et à l'inclusion scolaires des enfants traités pour un cancer.
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4. Objectifs de recherche
Malgré cette recension sur l'expérience scolaire des enfants traités pour un cancer, sur
les services mis en place pour eux et les programmes de soutien à l'intégration
scolaire, un problème subsiste : nous retrouvons peu d'écrits sur l'expérience
d'enseignants ayant accueilli un élève vivant cette problématique au Québec. La
plupart des recherches disponibles sont américaines ou européennes. Il nous apparaît
pertinent d'explorer ce phénomène afin de mieux décrire la situation québécoise.
Comme nous avons pu le constater dans le système en cascade du Rapport Copex
(1976), les enseignants sont les premiers responsables pour répondre aux besoins des
élèves de leur classe. Nous croyons donc que des enseignants provenant de
différentes régions du Québec et ayant accueilli un élève traité pour un cancer
pourraient nous éclairer quant au vécu scolaire de ces enfants.
Nos objectifs de recherche seront les suivants :
1. Recueillir et analyser le point de vue d'enseignants qui ont accueilli un élève
traité pour un cancer.
2. Décrire les moyens mis en place pour favoriser le meilleur retour à l'école et une
intégration scolaire réussie de l'enfant traité pour un cancer.
3. Exposer les services souhaités par les enseignants pour favoriser l'intégration
scolaire des enfants traités pour un cancer.
4. Identifier les moyens les plus susceptibles de favoriser l'intégration scolaire
réussie et, si possible, en faire des recommandations.
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TROISIEME CHAPITRE
MÉTHODOLOGIE
Dans la prochaine section, nous aborderons, en premier lieu, l'approche
méthodologique choisie. Ensuite, une description de la stratégie de la collecte de
données, des participants à l'étude ainsi que les méthodes de collecte et d'analyse de
données sont exposées. Enfin, la déontologie de la recherche est précisée.
1. Approche et choix méthodologiques
Dans cette recherche, nous cherchons à décrire et à analyser un phénomène peu
exploré au Québec soit l'expérience d'enseignants ayant accueilli un élève traité pour
un cancer. Nos objectifs sont de recueillir et d'analyser le point de vue d'enseignants
du primaire ayant accueilli un élève traité pour un cancer et de décrire les moyens
qu'ils ont mis en œuvre pour favoriser une intégration scolaire réussie. Notre
paradigme méthodologique s'avère qualitatif puisqu'il découle de la phénoménologie.
La phénoménologie étant décrite comme r« étude qui a pour but d'identifier les
structures fondamentales des phénomènes étudiés en mettant l'accent sur le sens
conféré par les personnes à leurs expériences vécues» (Legendre, 2005, p. 1036).
Notre recherche est exploratoire, descriptive et en partie interprétative. Dans un
premier temps, elle est exploratoire et descriptive, puisqu'elle nous permettra d'en
apprendre sur im phénomène peu documenté au Québec, l'expérience d'enseignants
ayant enseigné à un élève traité pour un cancer. Nous tenterons de cerner et de décrire
ce phénomène selon nos objectifs de recherche qui sont de retracer les moyens mis en
place pour les élèves traités pour im cancer et les services souhaités pour ces élèves.
Dans un deuxième temps, la recherche est interprétative puisque nous tenterons
d'analyser ce phénomène en vue de « comprendre... des problèmes (ici, l'expérience
des enseignants ayant accueilli im élève traité pour un cancer) reliés au monde de
l'éducation» (Legendre, 2005, p. 1152) et d'identifier les moyens les plus
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susceptibles de favoriser l'intégration et l'inclusion scolaires de ces élèves selon les
enseignants.
Notre paradigme de recherche étant qualitatif, la principale méthode choisie pour
recueillir les données est l'entretien semi-directif. L'entrevue permettra ainsi de
recueillir le témoignage verbal et d'explorer les représentations et les perceptions des
participants par une analyse qualitative. Selon Savoie-Zajc (2004, p. 312), «l'entrevue
donne un accès direct à l'expérience des individus». L'entrevue semi-dirigée permet
de dégager une compréhension approfondie d'un phénomène, ici, l'expérience des
enseignants ayant accueilli im enfant traité pour un cancer. De plus, elle vise à
atteindre plusieurs buts entre autres en rendant «explicite l'univers de l'autre»
(Savoie-Zajc, 2004, p. 299). L'interview permet de mettre en lumière ce que les
enseignants pensent mais aussi ce qui aurait été difficilement observable (Savoie-
Zajc, 2004) compte-tenu que l'élève traité pour un cancer ne fréquente peut-être plus
leur classe. En plus de comprendre le monde de l'autre (expérience de l'enseignant)
qui est intimement relié à ses références, ses croyances et sa culture, l'entrevue, par
son interaction entre interviewer et interviewé, permet «une compréhension riche du
phénomène de l'étude» par une «co-construction» de sens puisque l'interviewé tente
d'organiser sa pensée pour se faire comprendre et l'interviewer tente de bien la
comprendre (Savoie-Zajc, 2004, p. 299).
Pour compléter, un questionnaire permettra de recueillir les données
sociodémographiques des participants et fournira des données contextuelles.
Pour éviter tout biais, des précautions à cet égard ont été prévues: la chercheure a été
dûment formée par sa co-directrice et ime assistante à la recherche a transcrit les
entrevues. De plus, une assistante a participé au codage et a agi comme inter-juge. Sa
collaboration a ainsi assuré un codage rigoureux et de ce fait, une meilleure analyse
des résultats.
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2. Participants
2.1 Caractéristiques
Au total, dix enseignantes du primaire ont été interviewées. Ces enseignantes ont
accueilli dans leur classe un élève traité pour un cancer au cours des 5 dernières
années. Elles comptent entre 10 et 31 ans d'expérience en enseignement et elles
proviennent de huit régions du Québec (Estrie, Lanaudière, Laurentides, Mauricie,
Montérégie, Montréal/Laval, Outaouais, Québec).
Elles enseignent aux cycles scolaires suivants: une enseignante est au préscolaire,
quatre au premier cycle, deux au deuxième cycle et finalement, trois au troisième
cycle du primaire. Elles ont accueilli un élève traité pour un cancer entre 2002 et
2007 soit une expérience vécue depuis, en moyenne, 2,4 ans au moment de
l'entrevue. Une d'entre elles, la répondante 2 (R2), a accueilli deux enfants qui
étaient traités pour un cancer (un en traitement et l'autre en rémission).
Les enfants cibles sont les élèves traités pour un cancer dont les enseignantes nous
ont parlé. Les onze enfants cibles sont quatre filles et sept garçons traités pour la
leucémie (8 enfants), une tumeur cérébrale (2 enfants) et un autre type de cancer
(1 enfant). Quant à leur expérience scolaire au moment de leur diagnostic, quatre
enfants n'étaient pas scolarisés et sept l'étaient. Par contre, un des enfants était
scolarisé lors de sa récidive et avait donc eu une expérience scolaire. Durant l'année
où les enseignantes les ont accueillis, six élèves recevaient des traitements
(chimiothérapie, médication contre le cancer) et cinq élèves étaient en rémission. Au
moment de nos entrevues, tous ces enfants se portaient bien et poursuivaient leur
scolarité.
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2.2 Procédures de recrutement des participants (enseignants)
Dans un premier temps, le comité consultatif, Leucan (partenaire de la recherche) et
l'équipe de direction ont participés à cibler certains enseignants. Les participants ont
été invités à titre professionnel. Les adresses et les numéros de téléphone étaient donc
ceux de leur lieu de travail. Ensuite, un premier contact téléphonique, avec ces onze
enseignants, a été effectué afin de leur expliquer les objectifs de la recherche. Il a été
également mentionné la collaboration de Leucan ainsi que les subventions du MELS
et du FQRSC. Le protocole téléphonique se retrouve en annexe (ANNEXE A). De
ces onze enseignants, trois enseignantes ont accepté de participer.
Dans un second temps, poxir atteindre un plus grand nombre d'enseignants et
d'enseignantes, ime lettre de sollicitation et un formulaire ont été envoyés aux
soixante familles qui ont participé au volet des parents dans le cadre de la recherche
de Jutras, Tougas, Lauriault, & Labonté (2008). Cette lettre leur demandait, avec leur
assentiment, de nous communiquer le nom d'un ou deux enseignants qui a (ont)
accueilli leur enfant à la suite des traitements ainsi que le nom de l'école. Le
formulaire de réponse ainsi qu'une enveloppe de retour timbrée étaient joints à
l'envoi. Le tout se retrouve en annexe (ANNEXE B). Dix-neuf parents ont répondu à
notre demande et nous ont communiqué, au total, les noms de trente-six enseignants.
De cette façon, nous avons obtenu les informations nécessaires afin de poursuivre
notre recrutement. Une lettre d'information a ensuite été envoyée à ces trente-six
enseignants, accompagnée d'un formulaire de consentement à communiquer avec eux
ainsi qu'une enveloppe de retour préafïfanchie (ANNEXE C). Tous les enseignants
ont été contactés à leur travail par une assistante de recherche selon le protocole
téléphonique établi. Enfin, sept enseignantes ont répondu par l'affirmative.
Ainsi, avec les dix enseignantes qui ont accepté de collaborer au projet, un rendez-
vous pour les entrevues était fixé et les modalités de leur participation étaient
précisées. Les participantes décidaient du meilleur moment pour conduire l'entrevue.
L'entrevue pouvait avoir lieu à l'intérieur ou en dehors des heures de travail, pendant
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une période libre ou durant une journée pédagogique. L'entrevue pouvait, à la guise
de la participante, se dérouler sur les lieux de son travail ou de son domicile. À ce
moment, les enseignantes étaient informées de la durée de l'entrevue et de son
enregistrement.
Lors des entrevues, on remettait à la participante le document de consentement
(ANNEXE D) comprenant les informations contenues dans la lettre d'invitation : les
objectifs, les avantages, les inconvénients ou les risques éventuels, les retombées
attendues et l'utilisation qui serait faite des résultats de l'étude. La participante était
informée qu'elle pouvait, en tout temps, mettre fin à l'entrevue ou ne pas répondre à
des questions, sans aucun préjudice, que son nom ou son identité ne pouvaient être
associés aux données et que ses coordonnées postales ne serviraient qu'à lui
communiquer les résultats de la recherche (si elle le souhaitait). Toutes les
répondantes ont signé le formulaire de consentement.
3. Instrumentation
L'instrument de mesure a été créé spécialement pour cette recherche. 11 s'agit d'un
guide d'entrevue semi-structurée. Il est composé de questions ouvertes et fermées. La
structure conceptuelle des questions est présentée en annexe (ANNEXE E.). Elle
correspond à notre organisation de l'ensemble des éléments susceptibles d'être pris en
compte pour étudier notre objet. Elle a été mise au point dans le Laboratoire de
recherche sur le bien-être des familles, dirigé par Jutras, et a été modifiée et enrichie à
la suite de la recension des écrits pour le présent mémoire. Le classement de ces
éléments suit une logique hiérarchique à quatre niveaux, à Tintériem d'une
architecture de dimensions, sous-dimensions, objets et sous-objets. Le guide
d'entrevue comportait 74 questions. Le guide est présenté à l'annexe F. C'est par une
analyse thématique et qualitative, à l'aide de catégories conceptualisantes, telles que
décrites par Paillé et Mucchielli (2003) que le contenu des réponses des participants,
aux questions ouvertes posées en entrevues sera décrit. Une description détaillée de
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cette analyse se retrouve dans la section codage et analyse. Un questionnaire composé
de questions fermées a également été présenté à la fin de l'entrevue pour recueillir
des données sociodémographiques qui permettent une certaine transférabilité en
fournissant des informations contextuelles (Savoie-Zajc, L. dans Gauthier, 2004).
3.1 Collecte de données
La collecte de données a débuté en avril 2007 et elle s'est terminée à la fin juin de la
même année. Les entrevues ont été réalisées par l'étudiante chercheure. Une mise à
l'essai du protocole lors d'entrevues tests a été effectués pour analyser le contenu,
mais également pour faire une rétroaction constructive en vue d'améliorer l'entrevue
dans son ensemble.
Les entrevues ont toutes été réalisées sur les lieux de travail ou au domicile des
participantes selon leur choix. Elles ont duré en moyenne 60 minutes et ont été
enregistrées sur une bande magnétique. Par la suite, toutes les réponses recueillies,
lors des entrevues, ont été réécoutées et retranscrites textuellement. Pour réaliser ce
projet, une base de données a été conçue à l'aide du logiciel FileMaker Pro. Tous les
verbatims ont ensuite été transférés dans un document Word et les lignes ont été
numérotées pour faciliter le codage. Un exemple de verbatims se trouve en annexe
(ANNEXE G).
4. Méthode d'analyse des données
4.1 Codage et analyse
Dans un premier temps, dans ime démarche déductive, le modèle systémique
présentant les facteurs pouvant avoir une incidence sur les apprentissages nous ont
permis de créer des rubriques « qui permettent d'étiqueter l'extrait » (Paillé &
Mucchielli, 2003, p. 52) et de procéder ainsi, à la construction d'un premier arbre
thématique. Des thèmes, « qui renvoient à ce qui est abordé dans l'extrait tout en
fournissant des indications sur la teneur des propos » (Paillé & Mucchielli, 2003, p.
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53), ont également été définis à partir de descriptions utilisées dans le Thésaurus du
bien-être et de la bientraitance au sein de la famille conçu par Jutras (2005). Cet outil
regroupe des grilles thématiques qui sont divisées hiérarchiquement en dimensions,
définitions et termes liés au bien-être et à la famille. Ensuite, dans une démarche de
thématisation séquenciée, une partie du Verbatim a été lu et a induit de nouveaux
thèmes et sous-thèmes. Ce travail a permis de raffiner et d'adapter la grille de codage
pour correspondre plus précisément aux verbatims des entrevues et au contexte
théorique de notre recherche. Cette grille de codage et les définitions se retrouve en
annexe (ANNEXE H). Notre analyse étant qualitative, tout segment significatif et
instructif quant à nos objectifs de recherche a été retenu sans égard à la question
posée. En fait, nous avons retenu « toute information pertinente en lien avec les
objectifs finaux de l'enquête (notre recherche) qui revêt potentiellement une
importance donnée.... le nombre de répétitions ne définissant pas à lui seul
l'importance d'un thème » (Paillé & Mucchielli, 2003, p. 143). Toutes les entrevues
ont été réécoutées par la chercheuse et les segments significatifs ont été codés en
correspondance avec notre grille directement sur le document contenant les
verbatims.
Deux tableaux de codage, un pour les perceptions des enseignantes ainsi que les
moyens mis en place et l'autre pour les services souhaités, ont ensuite été conçus dans
le logiciel Word. Par la suite, à l'aide des verbatims des entrevues, une technicienne
(assistante), formée et respectant un contrat de confidentialité, a ensuite transféré les
extraits significatifs préalablement codés dans ces tableaux en format Word
correspondant à la grille de codage. Les tableaux de codage contiennent les rubriques
(facteurs influençant l'apprentissage), les thèmes et les unités de sens ainsi que
l'espace pour les extraits significatifs et leur fréquence. Vous trouverez ces tableaux
de codage en annexe (ANNEXE I). Afin d'assurer une segmentation et un codage
rigoureux et reproductibles, un consensus était effectué entre la technicienne et la
chercheuse. S'il y avait des discordances entre les segments retenus ou les codes
donnés, une discussion était faite pour arriver à un accord. Cette première approche
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d'analyse par thématisation nous a permis de décrire et d'analyser les perceptions des
enseignantes quant au vécu scolaire des enfants traités pour un cancer. Dans un
second temps, l'analyse qualitative par catégories conceptualisantes nous a permis de
ressortir des catégories soit « une production textuelle se présentant sous la forme
d'une brève expression et permettant de dénommer un phénomène perceptible à
travers une lecture conceptuelle d'un matériau de recherche », (Paillé & Mucchielli,
2003, p. 147) et ce, par une approche inductive. Un travail plus inférentiel nous a
permis de regrouper certains thèmes pour en tirer une compréhension plus large du
phénomène.
5. Déontologie de la recherche
Les règles d'éthique en recherche, émises par l'Université de Sherbrooke, ont été
scrupuleusement respectées tout au long de la démarche. Un certificat d'approbation
éthique a été obtenu pour ce projet par les comités d'éthique de l'UQAM, dans le
cadre de l'étude, et de l'Université de Sherbrooke, en lien avec ce mémoire. Nous
avons toutes les raisons de penser que les personnes participantes pressenties ne
s'exposaient pas à des risques plus grands lors de cette recherche que lorsqu'ils sont
exposés aux différents aspects de leur vie quotidienne reliés à cette recherche. De
plus, l'intervieweur ne connaissait pas les répondantes. Afin d'assurer la
confidentialité, toutes les entrevues ont été numérotées. Les transcriptions, non
dénominatives, n'ont pu être associées à l'identité des répondantes. Si des citations
étaient faites, aucune répondante ne serait citée nominalement, ni présentée d'aucune
façon permettant de l'identifier. Les cassettes des entrevues de même que la grille
d'appariement entre le numéro et la fiche signalétique du répondant sont conservées
sous clé dans un classeur. Ce classeur est localisé dans l'un des bureaux du
Laboratoire de recherche sur le bien-être des familles à l'UQAM et l'accès en est
restreint. Les bandes magnétiques seront détruites de façon sécuritaire cinq ans après
la publication des résultats.
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Une technicienne (assistante) a été engagée lors du codage des entrevues. Elle
poursuit des études de maîtrise à l'Université de Sherbrooke. Elle a signé une entente
de confidentialité que vous retrouverez en annexe (ANNEXE J). Elle n'a jamais eu
accès aux données nominales des participantes et a respecté en tout temps les
principes d'éthique dictés par le Code de déontologie des orthopédagogues du
Québec et de l'Université de Sherbrooke.
Dans le prochain chapitre, le traitement des données est exposé.
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QUATRIEME CHAPITRE
TRAITEMENT DES DONNÉES
1. Présentation
Nous avons interviewé dix enseignantes du primaire qui ont accueilli un élève traité
pour un cancer. Nous voulions décrire et analyser leurs perceptions, les moyens mis
en place pour soutenir cet élève traité ainsi que les services souhaités pour favoriser
leur intégration scolaire. À travers le récit et les réponses à nos questions, les
perceptions des enseignantes nous ont permis de retracer les étapes importantes
relativement à cette expérience d'accueillir un enfant québécois du primaire traité
pour un cancer. L'analyse par thématisation a été suivie d'une analyse par catégories
conceptualisantes telles que décrites dans la méthodologie. Les enseignantes nous ont
livré leur expérience et nous tenterons de l'analyser et de l'interpréter. (Veuillez
prendre note que les citations en italique correspondent à des extraits significatifs
tirés des verbatims des entrevues et qu'entre parenthèses se retrouve le numéro
correspondant au répondant, par exemple, R3 correspond au troisième répondant. Les
prénoms des enfants ont aussi été changés pour préserver leur anonymat.)
2. Analyse et interprétation des perceptions des enseignants
L'analyse par catégories conceptualisantes a permis de mieux comprendre comment
le retour à l'école d'un enfant traité pour un cancer est vécu par les enseignantes et
comment ces dernières ont favorisé un meilleur retour à l'école et une intégration
scolaire réussie de cet enfant, en s'alliant des élèves et des parents. Cette expérience
semble d'abord débuter par l'adaptation à cette situation nouvelle et aux difficultés
engendrées par la maladie et évolue vers un changement de motif dans leur action
pédagogique. Suite à cette expérience, les enseignantes souhaitent également de
meilleurs services en concordance avec les recherches actuelles.
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2.1 Les enseignantes font preuve d'une grande adaptabilité relativement à
cette situation nouvelle
Accueillir dans sa classe un élève traité pour un cancer est un phénomène plutôt rare
et peut générer différents sentiments et questionnements. Comme soulèvent Tadmor
et Weyl Ben Arush (2004), on s'attend de l'enseignant de partager une certaine
responsabilité des soins de l'enfant lors de son retour à l'école. Cependant,
l'enseignant n'est ni entraîné ni prêt émotionnellement à faire face à cette
responsabilité. Comme tout changement qui génère un stress, les enseignantes de
notre étude ont vécu des sentiments mitigés (négatifs et positifs) relativement à cette
situation nouvelle. Pour certaines «c'était un sapré beau défi...je le voyais d'une
manière très positive, mais j'avais peur » (RIO). Toutefois, dans un premier temps, la
plupart des enseignantes ont vécu de l'inquiétude quant à la santé de l'enfant, des
appréhensions face à la maladie ou même face à la mort ou encore, elles avaient de
l'incertitude quant aux exigences, « des fois...je me disais, peut-être je lui en demande
trop... » (R8). Se mettre à la place du parent, a rendu certaines très empathiques ou
d'autres sympathiques à la situation. « Tm penses à la mère, je me suis vue aussi, en
maman, que si j'avais eu à vivre ça» (R3). «D'avoir un enfant malade, ça doit
chambouler toute une vie » (RIO). Les enseignantes se sentent responsables de cet
élève et de son intégration au sein de la classe. Cette expérience faisait « partie de
notre (leur) travail » (RI); «Pour moi, c'était évident que ça m'appartenait parce
que ça faisait partie de ma liste d'élèves et que je devais stratégiquement trouver
quelque chose qui ferait que cet enfant-là, quand il arriverait, il se sentirait intégré à
la classe et qu 'il (n jaurait pas trop de retard » (R8). Enfin, avec le temps, elles sont
devenues plus confiantes ou positives. Aucune n'est restée insensible quant à cette
situation. Cette sensibilité s'est caractérisée par la prise en compte des
caractéristiques de l'enfant, de la situation et du problème de santé pour mettre en
place des moyens ainsi que du soutien, pour transmettre de l'information et pour
comprendre les besoins. Selon une répondante, « il faut être prêt à conjuguer avec
ces enfants-là... au niveau des craintes, des peurs, des émotions... » (R2).
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2.2 Les difficultés de la maladie touchent tous les facteurs individuels de
l'enfant
Les perceptions des enseignantes sur les facteurs individuels de leur élève traité pour
un cancer nous permettent de tracer le portrait des enfants cibles de notre étude ; des
élèves québécois du primaire traité pour un cancer. Le point de vue des enseignantes
sur les facteurs persormels de l'élève traité pour im cancer nous permet de mieux
comprendre l'influence de ceux-ci ont sur l'expérience scolaire et les apprentissages
en classe. Il est important, à ce stade-ci, de rappeler qu'un peu plus de la moitié des
onze enfants recevait des traitements et que les cinq autres étaient en rémission depuis
plus ou moins longtemps selon le cas.
2.2.1 La sensibilité « proactive » des enseignantes à reconnaître les forces et les
difficultés
Malgré une certaine hétérogénéité des enfants cibles, les enseignantes ont davantage
parlé des difficultés physiques, six fois plus d'extraits significatifs rapportés, que des
manifestations liées au bien-être. Leur vocabulaire transmet leur souci et leur
sollicitude envers l'enfant et ses besoins. Elles nous ont dit « observer, comprendre,
accepter, porter attention, penser... ». Elles ne font pas qu'observer, elles
interrogent : <•< je savais que ça lui demandait beaucoup d'énergie... je lui demandais
comment ça se passait » (R5). Elles nous ont fait part de plusieurs effets secondaires
ou séquelles de la maladie. Les séquelles ou difficultés de la maladie relevées
touchent les aspects physiques, cognitifs, psychologiques, sociaux ainsi que la
fréquentation et la réussite scolaires et concordent avec celles répertoriées dans les
recherches internationales.
Pom certaines enseignantes, l'élève en rémission ne présentait pas de difficulté
physique particulière puisque « les cheveux avaient recommencé à pousser » ou
simplement parce que l'élève est ^ une enfant comme une autre » (R2). Sept
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enseignantes ont davantage observé diverses difficultés chez leur élève. En ce qui a
trait aux difficultés physiques, une grande fatigue et la perte de cheveux ont été
rapportées le plus fréquemment. Certaines enseignantes insistent en disant que l'élève
était « très très très fatigué » ou même « à moitié mort » (RIO) de fatigue. Mais, une
multitude d'autres difficultés ont également été nommées. Certains élèves avaient des
difficultés motrices, des faiblesses musculaires ou osseuses. D'autres avaient une
médication à prendre (du Ritalin, des antidépresseurs, ou de la chimiothérapie par la
bouche...). Des problèmes de croissance ont également été observés, l'élève «était
très petit » (R7). Physiquement, les boursoufflures et l'enflure dues au traitement de
corticostéroïdes étaient visibles, une enseignante rapporte que son élève était « un peu
bouffie » (R9). Certains enfants en traitements de chimiothérapie avaient une baisse
de leur résistance immunitaire. Une séquelle sensorielle telle la surdité et le port d'un
appareil auditif faisait partie d'une séquelle d'un élève. Enfin, des maux de tête « dus
à sa radiothérapie » (R6) et les cicatrices dues à l'opération ont aussi été répertoriés.
Au plan cognitif, la moitié des répondantes étaient positives quant aux
accomplissements intellectuels de leur élève. Selon ces dernières, leur élève
« apprenait très bien » (R3) et « réussissait bien » (R4). Toutefois, cinq enseignantes
ont observé des difficultés cognitives chez leur élève et deux fois plus d'extraits
significatifs ont été répertoriés à ce sujet. Des enseignantes rapportent avoir
« découvert d'autres séquelles, surtout au niveau de l'attention » (R6) ou au niveau
de la mémoire «due aux traitements de chimio, de l'anesthésie... » (R2). Certaines
décrivent des retards langagiers, intellectuels ou de logique en mathématiques.
Parmi les propos tenus par les enseignantes, il semble se dégager trois types
d'absentéisme parmi les élèves traités pour un cancer. Certains élèves doivent
s'absenter sporadiquement : «Il quittait à l'occasion pour des contrôles» (R7).
D'autres élèves ont des absences récurrentes pour des traitements : « Ce qui était
difficile, c'est ses absences répétées du mercredi... des fois le jeudi, il était absent
aussi. » (R5) pour se remettre de son traitement. Enfin, certains ont des absences
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prolongées lors des hospitalisations : « Il a eu son diagnostic au mois de septembre
ou... octobre... Il a été un bout de temps sans venir à l'école... Il venait et il repartait,
n avait des séances de chimiothérapie puis là, il partait pour un petit bout. Après ça,
ils ont échelonné ça, c'était plus long entre chaque fois... Il est venu au courant de
l'année pour des petites périodes. » (RI).
Parmi les dix enseignantes, six perçoivent positivement la réussite scolaire de leur
élève en les qualifiant dans la moyenne ou supérieur à la moyerme. Ces enseignantes
ne décèlent pas de difficulté chez leur élève. Elles considèrent leur élève dans la
moyenne et parfois en avance sur le reste du groupe. Ces élèves étaient en réussite
avant leur maladie et le sont restés à leur retour en classe, « il était déjà très habile à
lire et à écrire même à la maternelle » (R8), ou ils ont rattrapé leur retard. « Elle est
une très bonne élève, les difficultés ne sont pas ressorties » (R9) « Ça va beaucoup
mieux, elle a fait beaucoup de progrès » (R6). Quatre enseignantes rapportent des
difficultés scolaires chez leurs élèves. Les enseignantes constatent que les élèves qui
étaient en difficultés avant la maladie le restent : « C'est pas sa maladie qui a changé
quelque chose... » (RI). Certaines observent des séquelles dues aux traitements ainsi
que des difficultés liées à l'absentéisme ou selon le degré scolaire où la maladie s'est
déclarée. « Certains retards qui pouvaient être accentués, justement à cause de la
chimio » (R7). «Je m'apercevais qu'au niveau des apprentissages, il était beaucoup
moins avancé » (R2). Enfin, la moitié des enseignantes soulèvent des difficultés
psychologiques. La maladie entraîne de l'inquiétude et des craintes. Ces dernières se
manifestent par du questionnement : « il pose plein de questions sur son opération...il
est inquiet » (R2) et de l'anxiété .• « quand il (a) un rendez-vous, pour vérifier si tout
va bien...il (est) plus anxieux» (R7). Quatre enseignantes nous ont fait part de
manifestations comportementales telles la colère, l'impatience, des réactions
agressives comme « il frappait les autres » (R2). Pour certaines enseignantes ces
comportements étaient «pour avoir de l'attention» (R2) ou quand «il (ne)
réussissait pas » (R7) ou parce que « sa personnalité avait changé... il avait tendance
à se choquer vite » (R4). Dans une moins grande proportion, une enseignante nous a
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fait part des manies et obsessions de son élève « de porter le même linge » (R6).
Enfin, toutes les enseignantes ont eu beaucoup de choses à nous dire en ce qui a trait
à l'aspect social de l'élève et de ses relations interpersonnelles. Ces aspects
nécessitaient à eux seuls une catégorie et sont traités dans la section suivante.
2.3 Les pairs : les alliés de l'enseignante pour contrer les difficultés sociales de
l'élève traité pour un cancer
« n faut une cohésion de groupe, il faut que l'enseignante soit capable d'amener son
groupe à soutenir cet enfant-là et l'aimer, tout en n 'acceptantpas tout » (RIO)
Malgré la fin des traitements, le retour à l'école comporte des difficultés psychiques
associées à « un réaménagement identitaire majeur » (Lemetayer, 2007, p. 230; Taïeb
et al., 2002). L'enfant malade perd son statut (identité) en tant que patient ou « le
sentiment de protection apporté par le traitement, aussi dur soit-il, ainsi que par
l'équipe soignante » (Lemetayer, 2007, p. 230; Taïeb et al., 2002). Ainsi, même si le
retour à l'école donne de l'espoir à l'enfant traité pour un cancer (Bessell, 2001; Katz,
Vami, Rubenstein, Blew, & Hubert, 1992; Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000), il ne se
fait pas toujours sans heurts. « Si on en reste au positif, je pense que c 'est le fait de se
retrouver dans son milieu naturel... de revenir avec ses amis à l'école » (R9). En
raison du moment où l'élève a été traité pour la maladie, seules 5 enseignantes ont pu
décrire leurs perceptions quant au retour à l'école de leur élève. Trois enseignantes
sur cinq perçoivent très positivement l'attitude de leur élève dans les semaines
suivant son retour à l'école. Nous avons relevé que, chez 7 répondantes, leur élève
avait une attitude positive face à l'école et un désir de retoumer à une vie normale.
« Je pense que son désir était de mettre ça de côté un peu et de revenir à sa vie
d'élève... de revenir le plus vite possible à la vie normale » (R9). « Elle a confiance
en elle, puis elle fonce » (R6).
« Ça fait peur la maladie, les enfants ne s'imaginent pas qu 'on peut mourir quand on
est petit, ils ont l'impression que ça s'attrape » (R5). Les enseignantes ont eu à faire
face aux questions et aux inquiétudes des enfants de la classe ; « Pourquoi il n 'a pas
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de cheveux? Est-ce que ses cheveux vont repousser? » (R9) « Pourquoi il a un
bandage sur la tète? Est-ce que c'est contagieux? Est-ce que ça s'attrape? » (RI)
«Est-ce qu'il va mourir?»(R10). Mais avant de répondre à toutes ces questions,
comme le suggèrent Prevatt, Heffer et Lowe (2000) dans sa revue des programmes de
réintégration et Massé (2004) qui propose des stratégies pour rendre sa classe plus
inclusive, des enseignantes, aux prises avec ces questions, n'ont pas hésité à
questiormer l'enfant pour déterminer son désir d'informer ses pairs ainsi qu'à évaluer
la compréhension de la maladie. Des répondantes partagent leur préoccupation face
aux besoins leur élève traité pour un cancer et leur façon de l'aborder : «j'avais
demandé à Laurie la permission puis on en avait parlé » (R3), « je lui avais demandé
s'il était prêt à en parler, aux autres, d'expliquer aux autres ce qui se passait dans sa
tête, dans son cœur, dans son corps surtout » (RIO) ou « Est-ce que tu voudrais que
j'en parle un peu de ta maladie ou... tu préfères en parler ou... tu préfères
attendre? » (RI). Dans l'exemple précédent, et dans le suivant, la dernière répondante
favorise également l'autodétermination^ de l'élève (Rousseau, 2004) en l'informant
sur son état de santé et sa maladie et en lui expliquant l'utilité de dire aux pairs
pourquoi on lui permet le port de la casquette. « Je lui avais juste dit : moi, je ne veux
pas nécessairement le dire aux autres si tu ne le veux pas. Mais, c 'est difficile de dire
que tu peux porter ta casquette sans dire pourquoi aux autres. Je lui avais expliqué
tout ça. »(R1).
Certaines avaient prévu le retour, elles avaient préparé les élèves de la classe au
retour de l'élève. Une enseignante a fait une activité dans la classe sur un thème
rejoignant les goûts de l'élève. Lors de la rentrée, l'enseignante a donné un singe en
peluche à l'enfant puisqu'elle savait que c'était son animal préféré en lui disant .• « Il
faut que tu t'en occupes, que tu lui montres des tours» (RIO). Ainsi, lorsque l'élève
est retourné en classe en janvier, l'enseignante a fait un déjeuner pyjama sur le thème
de la jungle et l'élève a pu présenter le singe et les tours! « On lui a fait un déjeuner
' Selon Rousseau (2004), T autodétermination est définie comme le « droit de tout individu de
participer activement et concrètement aux processus décisionnels qui exerceront une influence sur sa
vie scolaire ou sociale » (Rousseau, 2004, p. 8).
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spécial : le déjeuner de Jean-Nicolas » (RIO). Pour garder le lien pendant
l'hospitalisation ou la convalescence à la maison, cette même enseignante utilisait les
TIC (technologies de l'information et des communications) pour faire des activités
avec la classe et envoyer ces mêmes activités à l'élève. Elle favorisait les échanges en
envoyant des photos des élèves de la classe par Internet.
Si cela n'a pas été fait avant le retour, il s'ensuit une sensibilisation des élèves de la
classe quant à la situation de l'élève traité pour un cancer. Lors de cette
sensibilisation, certains élèves préfèrent en parler eux-mêmes, d'autres préfèrent que
ce soit leur enseignante. Il semble que ce soit une expérience positive : « c 'est facile
de les sensibiliser, ils sont très ouverts». (R7) «Le fait qu'il retrouvait, dans sa
classe, les, les mêmes amis... puis, aussi, il prenait conscience qu'ils l'aimaient pareil
même s'il avait été opéré, puis ils posaient toutes sortes de questions, alors, Sébastien
pouvait y répondre alors... pour lui, c'était, c'était une expérience positive... » (R2)\
« il avait accepté d'en parler, et il répondait très très très ouvertement aux questions
(RIO). Une enseignante nous rapporte ce qu'une élève en rémission explique à sa
classe : « il y a un élève qui lui a demandé, bien, c 'est quoi, ça, Leucan? Elle a
expliqué, qu 'est-ce que c 'était un organisme pour les enfants qui avaient le cancer, la
leucémie... puis elle a expliqué qu'elle avait eu perdu tous ses cheveux... puis ils ont
posé des questions là aussi » (R2). Certaines enseignantes préfèrent rester à
l'essentiel : «J'ai expliqué aia élèves brièvement... je ne suis pas entré dans les
détails parce que ce n'est pas mon travail... je ne voulais pas aller dire n'importe
quoi. J'avais dit des choses que tout le monde sait, que ce n 'est pas contagieux parce
que ça, c'est bien important » (RI), et d'autres sont allées chercher du soutien pour
transmettre de l'information sur le jeune. Une enseignante nous explique le soutien du
parent : « (avec la mère) on avait vraiment expliqué avec des pictogrammes
d'enfants... ce qu'il avait, ce qui s'était passé dans son corps». D'autres ont eu
recours au programme de sensibilisation de Leucan. « La dame de Leucan a raconté
sa petite histoire (eh) bien là, on dirait qu 'ils ont plus compris » (R4). « La dame de
Leucan... était venue expliquer aux élèves qu'est-ce que c'était le cancer, puis la
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chimiothérapie, la radiothérapie... elle était venue avec une poupée puis, elle avait
expliqué. C 'était bien, c 'était clair pour les enfants ». (RI)
La majorité des enseignantes considèrent que les pairs sont sensibles et ont une
compréhension généralement bonne pour leur âge après avoir été informés. Les
enseignantes misent sur la force du groupe et elles relèvent des marques de solidarité,
de soutien, d'attention des pairs envers leur élève. « Quand il est revenu, c 'est
certains... qu'ils lui faisaient attention». (R2) «Les élèves de ma classe ont
développé une espèce de solidarité envers lui » (R10)« Ll était heureux de revenir à
l'école parce qu'il avait ses amis » (R2). Toutes maintieiment que la participation
sociale de l'enfant au sein de la classe a été un élément positif. Les contacts ont été
graduels ou tout simplement naturels, « il s'est ouvert au monde... ils lui ont même
enlevé sa cote de trouble du comportement » (Rl),« ils la connaissaient pas avant...
elle est en rémission, alors pour eux, c 'est une enfant qui est normale... » (R2).
Pourtant, des difficultés sociales chez leur élève sont, malgré tout, relevées. L'élève
est victime de commentaires désobligeants : « Les autres (enfants) disaient : bon,
bien, il a encore oublié! ou... ils passaient quand même des commentaires... »(R2).
L'élève vit de l'isolement : « ... côté amis, c'était plus difficile » (R2), « Elle s'est
sentie abandonnée de la classe, l'année précédente, elle avait manqué de
contacts... » (R9). L'attitude des autres enfants de l'école peut également entraîner un
sentiment de rejet : « Quand on sortait, quand on allait aux récréations ou à l'heure
du dîner, tous les élèves, la première semaine, avaient les yeux fixés sur lui » (RIO).
Deux répondants sentent une régression de leur élève ou une perception négative de
soi due à l'apparence. Ces situations peuvent atteindre l'enfant dans sa motivation :
«Je m'apercevais qu'au niveau de la motivation... de l'attitude personnelle, qu'il
était en mode de régression... à un moment donné, il ne voulait plus lire » (R2).
En plus de la sensibilisation initiale, les enseignantes ont dû transmettre des normes
sociales à travers d'autres interventions. Elles ont sensibilisé les enfants à développer
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une empathie pour éviter les moqueries. Pour favoriser l'inclusion, les enseignantes
ont mis à contribution les élèves de la classe au quotidien. L'entraide créée s'est
actualisée de différentes façons. Une enseignante a mis l'élève en équipe avec une
amie de la classe dès les premiers jours pour la rassurer. D'autres ont favorisé le
travail d'équipe ou au contraire ont été sensibles à ne pas jumeler l'élève très réactif
en optant pour d'autres solutions. L'élève affaibli et fatigué a été jumelé à un ou deux
pairs pour être près de lui, pour l'aider à porter son plateau ou son sac. Un élève
« doué » ou « talentueux » de la classe est désigné pour aider l'élève et lui expliquer
l'activité d'apprentissage.
Les élèves peuvent avoir participé, par de petits gestes quotidiens, au bien-être
physique de l'élève en se lavant les mains souvent (R5) ou en comprenant que l'élève
pouvait boire de l'eau embouteillée (R6) compte tenu de sa fragilité immunitaire.
Certains élèves se sont sentis unis à la cause de l'élève et l'enseignante a misé sur ce
sentiment pour le faire valoir à toute l'école : « La chanson qui a été retenue, ici dans
la classe, c 'est "Le papillon bleu ", le film que tout le monde connaît, c 'est sûr qu 'on
associait ça, nous autres, à Mathis. Puis Mathis, il a dit, "ah, bien, j'ai une idée! On
pourrait tous se mettre un foulard, j'en ai plein de toute façon"... Il avait apporté ses
foulards, la plupart de Leucan. Tous les enfants avaient attaché leur foulard sur la
tête, puis on a présenté cette chanson-là devant tous les élèves de l'école » (R6).
2.4 La quête d'information et le manque de formation en milieu scolaire
Les enseignantes considèrent que leur formation ne leur a pas donné les
connaissances et les outils nécessaires pour répondre aux besoins d'élèves qui sont ou
ont été gravement malades. Elles n'ont pas reçu de formation de l'employeur en
raison de la présence dans leur classe de leur élève traité pour un cancer. Les
enseignantes de notre recherche ne semblent pas différer des différentes recherches
répertoriées quant à leur manque de connaissances de la situation. D'ailleurs, elles
avouent qu'elles avaient une connaissance et une compréhension limitée » (RIO) de
la problématique, et ont dû développer leurs savoirs en travaillant avec l'élève et en
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cherchant de l'information: «ça prend une approche spéciale, puis moi... je l'ai
découvert... qu'au fur et à mesure (que) j'ai lu » (R2). La moitié des enseignantes
soulignent le manque de soutien, « ce que j'ai fait, je l'ai fait par moi-même, c 'est à
force de travailler avec elle » (R6), ou de la coordination pour les aider auprès de leur
élève. Certaines soulignent, comme cette répondante, que le manque de soutien et
d'informations contribuait à l'alourdissement de sa tâche : « ça me demandait
beaucoup d'investissement... plus d'attention, plus de travail» (R2). Ainsi comme
l'ont découvert Brook et Galili (2001, dans Nabors, Little, Akin-Little, & lobst,
2008), la majorité des enseignantes investissent beaucoup de temps supplémentaire
lorsqu'elles travaillent avec des enfants ayant une condition médicale.
Les autres ont reçu du soutien ou elles savaient qu'elles pouvaient en recevoir de
différents intervenants de l'école : le psychologue scolaire à l'aide du programme
d'aide aux employés; la technicienne en éducation spécialisée (TES); des collègues
comme l'enseignante qui a reçu son élève l'année précédente; l'orthopédagogue; la
direction; la psychoéducatrice; l'infirmière et le stagiaire.
2.5 Les parents : principale source d'information et un soutien essentiel
Les parents deviennent un collaborateur au succès de l'enfant. Selon les enseignantes,
les parents sont impliqués à l'école et soutiennent leur enfant dans sa vie scolaire. Ils
sont d'ailleurs leur principale source d'information quant à la santé et aux besoins de
leur élève. Ils sont conscients des limites physiques, académiques, psychologiques et
comportementales de leur enfant (Larcombe, Walker, Meller, Jones et Mott (1990)
cités par Prevatt, Heffer, & Lowe, 2000) et par ce fait, peuvent orienter l'enseignante
dans son action pédagogique. Toutes les enseignantes communiquaient avec les
parents. Elles favorisaient la collaboration principalement par des appels
téléphoniques et parfois par des rencontres. Les enseignantes relatent diverses
ententes avec les parents, que ce soit pour : augmenter graduellement le temps de
travail de l'élève au cours de l'année dans l'intention d'augmenter son degré de
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résistance (en étirant le temps de présence à l'école); faire une journée « Globule » et
travailler des notions sur le corps humain pour expliquer la maladie; avertir les
parents de l'élève le plus rapidement possible si une maladie contagieuse se déclare;
communiquer avec les parents si l'élève ne se sent pas bien ou a une baisse d'énergie
ou établir une « étroite collaboration avec la mère pour combler les notions ou les,
les apprentissages qui (n ) avaient pas été faits » (RIO).
2.6 Changement de paradigme : de l'enseignement de connaissances aux
besoins de l'enfant...
Pour répondre aux besoins et aux difficultés de leur élève, toutes les enseignantes ont
mis en œuvre une panoplie d'interventions. Dans un premier temps, la thématisation a
permis de recueillir les exemples d'adaptation qui se veulent un référentiel détaillé
pour quiconque recevrait un élève traité pour un cancer. Des tableaux thématiques,
selon les difficultés vécues par l'élève traité pour un cancer, répertorient tous les
moyens mis en place par les enseignantes avec des exemples d'intervention. Vous les
trouvez en annexe (ANNEXE K).
Dans un second temps, une analyse inférentielle par catégories conceptualisantes a
permis d'identifier les moyens les plus susceptibles de favoriser l'intégration scolaire
réussie à travers les qualités des enseignantes, ses pratiques pédagogiques, les
moyens mis en place et le type de collaboration.
2.6.1 Les qualités professionnelles et les pratiques pédagogiques des enseignantes
favorisent l'inclusion scolaire de l'élève traité pour un cancer
Rousseau et Bélanger (2004) ont décrit plusieurs qualités et actions professionnelles
pouvant contribuer à une meilleure intégration d'un enfant. Les qualités décrites par
les enseignantes sont en concordance avec leurs conclusions. Lors de l'intégration
d'un enfant atteint d'une maladie grave, les enseignantes ont défini ce qui semble
primordial, comme nous l'avons vu précédemment, soit d'être à l'écoute de l'enfant
68
et de ses parents tout en favorisant la collaboration avec ces derniers. Elles ont
également encouragé la collaboration entre les élèves et leur participation chacune à
sa façon : « On est comme une petite famille dans une classe... on est une petite
microsociété » (R5) « D'avoir du plaisir aussi à travailler, parce que s'ils n'ont pas
de plaisir, c'est plate l'école! » (R6).
Les enseignantes ont créé un environnement chaleureux. Elles ont agi avec rigueur
tout en étant compréhensives. Quelques enseignantes avouent avoir été protectrices
envers leur élève, certaines enseignantes admettent avoir précisé leurs exigences dans
le but de responsabiliser leur élève : « il y avait des règles à respecter » (RIO). Elles
témoignent avoir offert un soutien affectif à leur élève. Ce soutien a pu prendre
diverses formes. Certaines ont opté pour des encouragements et du réconfort : « Je lui
ai écrit des petits messages, je lui ai donné une couverture, une doudou, pour que,
quand qu 'il était pour suivre ses traitements de chimiothérapie » (RI). Une
enseignante et ses stagiaires sont « allés régulièrement le visiter, puis voir sa
chambre » (R8) pour briser l'isolement. Ou encore, elles ont encouragé ouvertement
l'élève pour augmenter son estime de soi et reconnaître ses efforts .• « De temps à
autre, je la prenais comme exemple, "Regardez Julie, avec les résultats qu 'elle a,
puis elle a manqué, une demi-année. Je le faisais parce que, Julie ne se sentait pas
gênée de ça. C'était comme reconnaître en groupe tous les efforts qu'elle faisait.
Puis, je pense que ça lui faisait du bien de temps en temps une petite tape dans le dos
comme ça » {R9). Enfin, certaines témoignent de leur affection pour l'élève ou de la
relation développée : « Ce qui était important pour moi, c 'était de créer un contact
avec cet enfant-là, un bon contact, un lien de confiance» (R5); «Je l'aimais
énormément » (RI).
Elles nous ont parlé des convictions des valeurs qui les ont également guidées dans
leur façon d'agir: « En allant aux notions essentielles, je pense que c 'est ce que l'on
avait à faire avec lui» (RIO); «Le côté académique, pour moi, je le voyais pas comme
important, je voyais la socialisation (et) le jeu comme très importants pour lui, parce
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qu'il avait été privé de jouer avec des enfants... je me disais, que dans, son monde à
lui, ce qui était important, c'était, toutes les amitiés, qui se dessinaient, là, pour lui...
(R8).
En se tournant vers les besoins de l'enfant, l'enseignante amorce ime différenciation
des apprentissages et de l'évaluation de ceux-ci. Ses exigences deviennent plus
réalistes, « en l'observant en classe, je voyais qu'il y avait quelque chose... j'ai écrit
mes observations » (R6), « c 'est sûr que je me suis questionnée à savoir s'il serait
capable de faire les journées » (R8) et elles se réajustent, « oui des fois, peut-être, je
lui en demandais trop, c 'est peut-être ça aussi qu 'il m'a montré à : « Whô! slacke un
peu! » (R7) en relâchant un peu et modifiant ainsi leurs exigences.
2.6.2 La réponse aux besoins physiques est manifeste
Comprendre les besoins c'est aussi questionner : « Es-tu fatigué? As-tu besoin d'une
petite pause? Veux-tu aller à la toilette prendre une gorgée d'eau? Tu reviendras
après. » Les enseignantes répondent aux besoins physiques : permettre à l'élève de
garder sa casquette ou son bandeau dans la classe, en l'accompagnant dans ses
déplacements dans l'école, en s'assurant qu'il soit confortable, en donnant des petites
pauses, en lui permettant de s'étendre ou de rester assis à la récréation, en créant des
espaces plus vastes pour avoir plus de mobilité ou en s'assurant de sa bonne posture
(que les pieds touchent par terre). Elles adaptent l'environnement en fonction de ces
besoins en mettant des coussins ou des matelas dans la classe, en nettoyant les
bureaux régulièrement « pour qu 'il n 'y ait pas de contagion » (R5), en foumissant du
mobilier adapté (plus petite chaise, plus petit plan de travail) ou en plaçant l'élève
près de soi ou dans un coin tranquille favorisant sa concentration.
2.6.3 Les enseignantes adaptent leur enseignement ou renforcent certaines
pratiques; elles n 'hésitent pas à innover et à différencier
70
Les enseignantes ont peu parlé des pratiques pédagogiques. Seulement deux
répondantes les ont spécifié; l'une dit faire de l'enseignement explicite et l'autre, de
la pédagogie par projet. Par contre, leur sensibilité aux besoins de l'enfant leur a
permis d'innover ou de renforcer certaines pratiques. Elles « adaptent et modifient de
façon créative le programme d'étude selon les besoins » (Rousseau & Bélanger,
2004, p. 312).
Pour les élèves cibles de notre étude ayant un retard ou des difficultés
d'apprentissage, des difficultés cognitives, de la fatigue ou qui doivent s'absenter
fréquemment, leurs enseignantes ont mis en place différents moyens pour
différencier; allant de la simple adaptation jusqu'à la modification. En effet, elles ont
diminué les exigences, le temps de travail, le nombre de mots à apprendre ou le
travail demandé. Des adaptations ont eu lieu tant au niveau des apprentissages que de
l'évaluation. En ce qui a trait aux apprentissages, certaines ont offert de petites
activités ludiques comme du découpage et de collage ou de lecture en fin de période
« pour décompresser ». Elles ont fait de petits groupes pour récupérer des notions
incomprises, ont fourni des activités avec support visuel, des feuilles de leçons
adaptées, un plan de travail adapté et des livres au niveau de l'élève pour pratiquer sa
lecture. Par du tutorat en lecture, im des élèves cibles a bénéficié de l'aide d'un grand
du 3® cycle. Lors des examens, certaines ont adapté le mode de passation, par
exemple, en permettant de répondre à l'oral plutôt qu'à l'écrit, en n'évaluant que les
notions apprises ou ne tenant pas compte de certaines réponses. D'autres ont modifié
l'évaluation. Dans ce dernier exemple, l'enseignante a également fait un bulletin
adapté. Mais pour toutes ces adaptations et modifications, les enseignantes ont dû
s'ajuster selon l'évolution de l'élève.
Pour ce faire, elles ont fait preuve de souplesse dans l'organisation quotidienne de
leur classe. Que ce soit pour offrir du temps de repos, éviter d'enseigner des matières
nouvelles ou faire des évaluations lors d'absences récurrentes, les enseignantes ont
organisé l'horaire pour faciliter les apprentissages. Elles ont mis la période de
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bibliothèque ou matière plus facile à récupérer lors de la journée d'absence, elles ont
permis à l'élève de travailler à son rythme et enseigner les notions importantes ou
évaluer le matin.
Une enseignante n'a pas hésité à mettre à profit cette situation en favorisant la lecture
autant pour la sensibilisation des élèves que pour des activités d'apprentissage. D'une
part, elle a travaillé la lecture avec le livre « Sophie fait des folies » (Leblanc, 1995)
expliquant la maladie. C'est l'histoire de Sophie, qui c< va à l'hôpital, puis il y a un
enfant, qui (n ') a pas de cheveux, qui lui explique qu 'il a une leucémie, puis qu 'il a
des traitements et... qu'il vit à l'hôpital... ». L'enseignante considère que «des
histoires, des romans... avec le langage qui est utilisé dans les livres, ça atteint un
petit peu plus les enfants, puis quand ça arrive à des enfants, bien je pense qu 'ils se
mettent encore plus dans la peau des personnages... ». Elle achète une revue pour
stimuler la lecture de ses élèves: « Il est passé dans une revue avec Pierre Pruneau,
pour parler de Leucan, et, il avait apporté la revue, que J'ai achetée, que j'ai laissée
en lecture aux élèves de la classe »; D'autre part, elle saisit l'occasion de faire un
projet d'écriture sur des éléments positifs vécus à la suite de la maladie de son élève:
ce On avait fait un projet en écriture, mon plus beau souvenir, et lui, c 'était une des
levées de fonds avec Leucan. Puis là, il avait apporté sa pile de photos avec Jean-
Nicolas Verreault, Patricia Paquin, les comédiens qui jouent dans Ramdam et
Watatatow» (R5).
2.6.4 Elles assurent leur collaboration aux autres intervenants
Les enseignantes ont travaillé de pair avec certaines autres professionnelles de
l'école. Pour favoriser cette collaboration, l'une d'entre-elles a aménagé un coin pour
que l'élève puisse travailler avec la technicienne en éducation spécialisée (TES). Une
autre a évalué conjointement l'élève avec l'orthopédagogue. Ou encore a travaillé de
concert avec l'enseignante à la maison en lui fournissant du matériel utilisé en classe.
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2.7 Le personnel est informé, mais peu de traces écrites sur le soutien de
l'école subsiste au dossier de l'élève
Si ce n'est des entrevues qui nous ont permis de comprendre ce qui est fait pour ces
élèves québécois du primaire traités pour un cancer, leur passage ne laisse que peu de
traces de leur parcours dans leur dossier scolaire. La majorité des enseignantes (huit
sur dix) soutiennent qu'aucun plan d'intervention officiel n'a été mis en place. Deux
d'entre elles ont mis un plan d'action dans leur classe, mais aucun document n'a été
mis au dossier. Seulement deux enseignantes ont participé au plan d'intervention de
leur élève, une pour la mise en place, l'autre dans la poursuite d'un plan existant, qui
au départ n'était pas en lien avec la maladie. Pourtant, la Loi sur l'Instruction
Publique prévoit l'élaboration d'un plan d'intervention pour les élèves HDAA.
L'article 96.14 de la Loi sur l'Instruction Publique stipule que le directeur doit mettre
en place un plan d'intervention adapté aux besoins de l'élève handicapé ou en
difficulté d'adaptation ou d'apprentissage. Il s'adjoint de l'aide des parents, des
intervenants qui agissent auprès de l'élève et de l'élève lui même. Le directeur voit à
la réalisation et à la révision périodique du plan d'intervention. Les mesures mises en
place doivent « respecter la politique de la commission scolaire sur l'organisation des
services éducatifs aux élèves handicapés et aux élèves en difficulté d'adaptation ou
d'apprentissage et tenir compte de l'évaluation des capacités et des besoins de l'élève
faite par la commission scolaire avant son classement et son inscription dans
l'école... » (Gouvernement du Québec, À jour au 1er avril 2011)'°.
Néanmoins, le MELS, dans sa politique de l'adaptation scolaire, invite les milieux à
intervenir en fonction des besoins et des capacités des élèves en « préconisant une
approche non catégorielle » (Ministère de l'Éducation, 2004, p. 21). Dans son cadre
de référence pour l'établissement des plans d'intervention, il encourage également les
milieux à intervenir dès les premières difficultés sans nécessairement élaborer un plan
d'intervention (Ministère de l'Éducation, 2004). Cependant, il maintient qu'il
Site téléaccessibie à l'adresse:
http://www2.publicationsduquebec.gouv.qc.ca/dynamicSearch/telecharge.php?type=2&file=/I_13_3/Il
3 3.html. Consulté le T' février 2012.
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« devrait y avoir élaboration d'un plan d'intervention lorsque l'une ou l'ensemble des
situations suivantes se présentent, soit:
•  La situation complexe d'un élève nécessite la mobilisation accrue
et concertée de l'élève, de son ou ses enseignants, de ses parents,
de la direction et, lorsque c'est nécessaire, d'autres acteurs de
l'école ou d'autres organismes afin de trouver ensemble des
solutions aux difficultés rencontrées et de permettre à l'élève de
progresser.
•  La situation d'un élève nécessite la mise en place de ressources
spécialisées ou encore, d'adaptations diverses (stratégies
d'enseignement, matériel scolaire adapté, ressources spécifiques,
etc.), en plus des actions habituellement entreprises par
l'enseignant, en collaboration avec l'équipe-cycle, pour adapter
ses interventions aux besoins de l'élève.
•  La situation d'un élève nécessite des prises de décisions qui
auront des incidences sur son parcours scolaire, notamment une
décision liée à l'adaptation de l'évaluation, à une dérogation au
Régime pédagogique ou encore, à une orientation particulière au
regard de son cheminement scolaire ou de son classement. »
(Ministère de l'Éducation, 2004, p. 22)
Au regard des écrits scientifiques et des résultats de notre analyse sur le vécu scolaire
des élèves traités pour un cancer, il semble que leur situation soit complexe et qu'elle
puisse nécessiter de la concertation, des adaptations supplémentaires et diverses
prises de décisions compte tenu des difficultés. Même si certains des élèves ne
présentaient pas de difficultés importantes ou étaient en rémission, le plan
d'intervention demeure une source d'informations importantes pour les années
subséquentes. Toutes les séquelles ou difficultés scolaires ne sont pas toujours
instantanées et peuvent apparaître des années après les traitements (Sklar, 1999).
Les enseignantes nous ont fait part des diverses adaptations mises en place dans leur
école pour composer avec la maladie de l'élève et le soutenir. Des directions ont
participé à la recherche de solutions matérielles ou organisationnelles au sein de
l'école en trouvant, par exemple, des matelas ou une classe de matemelle pouvant
accueillir l'enfant à l'heure de la sieste. Dans un cas, la direction a mis en place la
structure administrative quant au redoublement d'une élève. Certains élèves ont
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bénéficié du soutien d'une technicienne en éducation spécialisée (TES) compte tenu
de leurs difficultés d'apprentissage ou besoins particuliers. La commission scolaire a
offert de la scolarisation à la maison à un élève en convalescence. Pour les difficultés
de comportements, une psychoéducatrice est intervenue. Lorsque l'élève présentait
des difficultés scolaires ou que ses besoins nécessitaient de l'enseignement
différencié, l'orthopédagogue est entrée en scène. Cette dernière a soutenu l'élève
directement en individuel et indirectement, en offrant de l'accompagnement à
l'enseignante dans la différenciation pédagogique et l'évaluation des apprentissages.
Lors de l'opération d'un élève, à la demande de son enseignante, une animatrice
spirituelle est venue en classe pour rassurer les élèves.
L'information semble se transmettre davantage de façon verbale et parfois écrite. Les
enseignantes ont reçu, ou transmis, des informations écrites ou verbales au sujet de
leur élève aux collègues concernés. Enfin, les enseignantes considèrent que les divers
intervenants de l'école sont généralement au courant de l'état de santé du jeune et six
d'entre elles les considèrent bien informés.
2.8 Le milieu communautaire plus présent que l'hôpital
Il semble que le lien entre l'enseignant et le milieu hospitalier soit peu fréquent et
mince. En effet, une seule enseignante a eu un contact direct avec un professionnel de
la santé qui traitait l'enfant. Après plusieurs démarches auprès de la famille, elle a
communiqué, par téléphone, avec une infirmière de l'hôpital. Deux enseignantes ont
reçu de l'information par l'infirmière du CLSC attitrée à leur école alors que deux
autres enseignantes ont reçu du courrier. Une a reçu un questionnaire de l'hôpital à
remplir tandis que l'autre a reçu une lettre du neuropsychologue pour appuyer la
décision de redoublement. Enfin, aucune n'a été en lien avec un enseignant en milieu
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hospitalier^ ^  Les informations reçus des professionnels de la santé semblent avoir
aidé à mieux comprendre la situation de l'élève traité pour un cancer.
Finalement, le lien avec les organismes communautaires semble plus fréquent. La
moitié des enseignantes ont été en lien avec Leucan. Dans deux cas, l'école a choisi
d'appuyer Leucan en s'associant à sa campagne de financement d'Halloween
(tirelires) et, dans trois cas, l'école a reçu une personne bénévole pour faire de la
sensibilisation scolaire dans la classe.
2.9 Les services souhaités sont en lien direct avec les recherches actuelles
2.9.1 Les enseignantes réclament de l'information et de la formation le plus
rapidement possible quand elles doivent faire face à la situation
Les enseignantes souhaitent être informées rapidement et formellement de la venue
de l'élève traité pour un cancer dans leur classe. « Quand la commission scolaire a
ces enfants-là... (qu'elle) les places dans une classe, qu'elle s'assure, premièrement,
que l'enseignant soit au courant, autrement que par le dossier» (R2). Comme le
suggèrent Madan-Swain, Fredrick, & Wallander (1999), les enseignants ont besoin
d'informations spécifiques quant à la maladie et aux impacts possibles sur les
performances scolaires et le développement en général. Ainsi, les enseignantes ont un
désir d'être mieux formées, mais pas à n'importe quel moment. Les enseignantes
souhaitent avoir une base « théorique » minimale lors de leur cours universitaire.
Cependant, la majorité soutient que le meilleur moment, pour avoir une formation
plus complète avec plus d'informations et de façon plus spécifiques, est lorsqu'elles
ont à vivre la situation. « Ça serait sur le terrain que là, je voudrais une formation, je
voudrais qu'un intervenant du milieu hospitalier vienne m'expliquer c'est quoi»(R7).
" Dans la recherche sur La persévérance et la réussite scolaires des enfants traités pour un cancer
(Jutras et ai., 2008), tous les enseignants en milieu hospitalier maintiennent prendre contact avec les
enseignants de l'école. Les modalités d'admission aux services scolaires en milieu hospitalier dans la
région montréalaise (plus de 3 semaines d'hospitalisation) peuvent en partie expliquer cette situation.
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La formation est alors plus concrète et révèle son sens. Elles aimeraient recevoir « de^
ateliers de formation, pour les enseignants et du perfectionnement » (R8).
Elles souhaitent « qu'on... (les) informe plus sur la maladie de l'enfant » (R6), qu'on
«démystifie vraiment la maladie» (RI). «J'aurais aimé, tout d'abord, qu'on
m'explique, de long et en large la maladie de (mon élève), l'impact sur son corps, ce
que ça peut faire dans sa tête; qu'on me dise comment... mieux comment réagir;
qu'on m'explique au niveau médical. C'est surtout ce qui me manquait. J'aurais
voulu qu 'on m'explique ce qu 'est cette maladie-là et comment on s'en sort. Comment
le corps fait pour résister ou qu 'est-ce que ça fait à l'intérieur du corps toute cette
maladie-là? (RIO) D'autres ajoutent (V pour comprendre au niveau de ses
apprentissages, le rythme de ses apprentissages... Justement, au niveau des
traitements... qu'est-ce que ça affecte par la suite?... Quel (est) l'impact ...sur les
apprentissages? Puis, qu'est-ce qu'on doit apporter de particulier, quand un enfant
... reçoit ces traitements-là?»(R2). Ou certaines aimeraient savoir : « Comment leur
parler?... Comment changer leur estime personnelle à ces enfants-là? Comment les
aider?»(R9). En ayant de l'information et le sentiment d'être épaulé, il semble que les
enseignantes pourraient augmenter leur sentiment d'efficacité : « ça m'aurait aidée à
être plus efficace et à mieux comprendre » (RIO).
Les enseignantes sont également sensibles au fait que cette situation peut être plus
lourde pour une enseignante sans expérience ou pour n'importe quelle enseignante
avec ou sans expérience, quand son élève ne va pas bien. Dans ce cas, une
enseignante suggère de mieux outiller les enseignants du point de vue psychologique
avec l'aide d' « une psychologue ou ... quelqu'un qui viendrait nous donner des
trucs... (pour) qu'on soit plus capables de vivre avec cet enfant-là, malade, puis de
l'aider à grandir dans tout ça» (R3). Ces informations leur serviraient à mieux
intervenir auprès de leur élève, mais également auprès de ses pairs. « J aurais
probablement apprécié que quelqu'un vienne m'aider à en parler ou dire les vraies
choses ou m'aide à faire une petite mise en situation pour les premiers jours, pour
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présenter la maladie de Samuel. Je pense que ça aurait été bénéfique pour moi et
pour les jeunes »(R10).
2.9.2 Les enseignantes souhaitent un soutien individualisé d'un spécialiste pivot
pour favoriser la concertation et pour mieux les outiller
Rousseau et Bélanger (2004) ont adapté le modèle de Schaffner et Buswell (1996) sur
les 10 conditions essentielles à l'implantation de l'inclusion scolaire. L'ime d'elles
concerne le développement et l'organisation d'un service d'aide aux intervenants. On
y mentionne qu'en plus du soutien de la direction et de la formation continue, il est
important de créer im réseau de soutien, de prévoir une personne-ressource à
l'intérieur de l'école ou de la commission scolaire qui « agira comme guide et
consultante pour faciliter la mise en place des modalités inclusives » (Rousseau &
Bélanger, 2004, p. 353). Les enseignantes ont exprimé l'importance d'avoir du
soutien. Elles aimeraient avoir le soutien d'un spécialiste extérieur à l'école, « qui
n'est pas pris affectivement » par la situation, pour répondre aux questions, qui
connait le dossier de l'élève ainsi que les symptômes et séquelles possibles de la
maladie. D'autant plus que les parents sont leur première source d'informations et
qu'ils ne sont pas toujours impartiaux dans la situation : « Le contact avec les parents
à ce moment-là (n')est pas toujours facile non plus, puis... c'est très normal. Avoir
quelqu'un... qui (n')est pas pris affectivement, là, dans le problème... ça serait une
excellente façon d'aider les enfants... ça serait plus facile ensuite d'aller demander,
si on a à le faire, des services auprès de la direction, puis, auprès de la commission
scolaire » (R9). Elles voient cette personne comme «un agent communicateur» (R9)
ou des personnes, ressources » (R2) avec qui elles pourraient avoir une rencontre
personnelle ou une rencontre téléphonique » (RIO) pour « que ça soit aussi plus
individualisé, je veux dire, ces situations-là, à mon avis, doivent être vécues d'une
façon différente, selon les élèves qu'on a... Alors, je verrais plus une ressource... au
moment où on en a besoin, là, pour donner les outils nécessaires» (R9) et que « le
ministère donne un soutien pédagogique à l'enseignant, pour aider l'enfant » (RIO).
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Les enseignantes souhaitent que la direction... « (fasse) intervenir des personnes...
spécialisées... dans le domaine, pour diffuser l'information... et démystifier vraiment
la maladie»(Rl) ou << qu 'il y ait un spécialiste qui travaille avec cette clientèle-là qui
rencontre l'enseignante » (R2). Pour que cela soit possible, il faut qu'il y ait une
concertation entre le milieu de la santé et le milieu scolaire pour que l'enseignante ne
se retrouve pas seule face à cette situation et qu'on puisse également la mettre en
contact avec ces ressources. D'autant plus, les intervenants de l'hôpital et des
organismes communautaires (les exosystèmes) possèdent une expertise concemant
les enfants traités pour un cancer. Comme le soulignent Nabors, Little, Akin-Little ,
&Iobst,(2008), l'équipe médicale, les parents et l'infirmière scolaire sont des
ressources potentielles comme formateurs, mais aussi comme source d'informations.
Enfin, une enseignante suggère également « d'avoir une ligne d'aide en cas de
questions, une personne-ressource à qui on peut téléphoner lorsqu'on a des
questions, des interrogations » (RIO). Une autre propose d'avoir une « trousse (...)
qu'on pourrait se servir, rapidement... quand l'enfant est déjà malade, ou que c'est
presque terminé ou que ça se déclare. Avoir quelque chose, prête, là, en main, puis
qui serait aussi peut-être dans l'école... Prête à utiliser » (R4).
2.9.3 Du temps de libération pour s'investir davantage
Une seule enseignante a reçu du temps de libération pour la mise sur pied du plan
d'intervention. Les enseignantes auraient souhaité avoir de la libération pour diverses
raisons, mais particulièrement pour être formées et pouvoir rencontrer un intervenant
qualifié quant au cancer pédiatrique. Certaines auraient aimé pouvoir aller visiter
l'élève à l'hôpital ou à la maison. Elles considèrent que cela aurait permis à leur élève
de préserver le lien avec elles. (Si) le ministère offrait ça comme service, que
l'enseignante soit remplacée, pour aller, même si c'est une heure par semaine, si
l'enfant est hospitalisé ou à la maison, si le gouvernement donnait cette possibilité-là.
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à l'enseignante de l'enfant, qu'elle soit libérée puis qu'elle puisse aller voir l'enfant,
parce que je pense que, l'enfant, il doit vivre des choses pas faciles... Puis s'il voit
son enseignant qui prend la peine d'aller le voir, bien, il me semble que c'est
important » (R3). Certaines auraient pris ce temps pour adapter le matériel ainsi que
le travail de l'élève en fabriquant du «matériel plus adéquat, plus concret » (R2) ou
pour aller « à la recherche de matériel adapté pour lui, de matériel qu 'il aurait pu
apporter à la maison, par exemple, dans ses journées d'absence » (R4). Enfin,
certaines aimeraient pouvoir aller enseigner à l'élève à la maison en ayant ime
suppléante régulière quelques heures par semaine dans leur classe. De cette façon,
elles resteraient la titulaire de l'enfant malade. Enfin, après le retour de l'enfant à
l'école, une enseignante suggère « de pouvoir libérer ses enseignants, ou d'offrir un
soutien pédagogique à l'enfant et au professeur » (RIO).
2.9.4 Des ressources humaines pour l'enfant
Pour les élèves traités pour un cancer, « les écoles devraient prioriser ces enfants-là,
les commissions scolaires devraient en tenir compte beaucoup (plus)... pour les aider,
parce qu 'ils ont vraiment besoin d'aide. (R8) Les enseignantes considèrent également
qu'on devrait dégager pour ces élèves plus de ressources humaines pour offrir
davantage de services. Elles considèrent, comme importante, l'aide de techniciens en
éducation spécialisée (TES), d'orthopédagogues, d'orthophonistes et des travailleurs
sociaux. Une suggère que l'élève devrait avoir une personne à qui se référer lors de
son retour à l'école, par exemple : un psychologue.
2.10 L'élève traité pour un cancer source d'inspiration et d'espoir...
« Ça a changé ma perception de la vie, ça a changé ma façon d'enseigner, ça a
changé ma façon d'être mère, oui, c 'est une expérience qui m'a transformée. »(R10)
« Quand ça va faire cinq ans, puis s'il vient me dire, bien, madame, tu sais, je suis
guéri, là, tu sais, je me dis, ça va être mon plus beau cadeau, ça, de l'avoir accueilli
comme ça, puis d'avoir favorisé son intégration à l'école. » (R8)
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Les témoignages des enseignantes de cette expérience révèlent l'admiration pour ces
enfants en plein combat pour sauver leur vie. La presque totalité des enseignantes
suggère que le courage s'est développé chez l'élève à la suite de sa maladie. Elles
décrivent leur bravoure et leur persistance malgré les obstacles dans une multitude
d'extraits qui, en soi, sont un hommage à ces survivants :
•  « C'est une fille positive, je la trouvais calme... très déterminée pour passer à
travers le cancer. » (R3)
•  « Un enfant qui est très optimiste, puis qui se laisse pas décourager... C'est un
fonceur. » (R5)
•  « Ils sont en mode combat tout le temps. » (R6)
•  «C'est un petit bonhomme, pétant de joie... de vivre... c'était un petit
bonhomme très particulier, il était, très attachant... c'était une petite bombe
d'énergie. » (R7)
•  « Je n 'ai jamais entendu cet enfant-là pleurer ou chialer ou se décourager, je
trouvais que c'était un enfant courageux... et souriant. C'était un enfant
exceptionnel. » (R8)
•  « Une élève forte dans la mesure où, elle (ne) se plaignait pas... elle s'est
vraiment prise en main, elle avait la volonté... de bien réussir. » (R9)
Plus de la moitié des enseignantes témoignent avoir vécu cette expérience
positivement, en être sorties grandies, transformées et profiter davantage du moment
présent. Leurs témoignages transcendent les mots puisqu'ils sont chargés d'émotions
positives. En voici quelques-uns :
•  « C 'était une expérience positive. » (R2)
•  « Profiter du moment présent avec les enfants, on en profite maintenant, parce
qu'on sait pas demain ce qui va se passer... J'ai savouré chaque moment que
Mathis était ici, ça a été une belle année... C'est comme s'il a su aller
chercher le positif à travers tout ça... c'est quelque chose d'intéressant qu'il
nous a laissé. » (R6)
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•  « Ça m'a montré aussi qu 'un enfant peut passer au travers... Ce que j'ai vécu
avec Marc (c'est) de dire bien, on peut aller plus loin... il peut aller plus loin
que ce que tu penses. » (R7)
•  « (C'est) une belle expérience si tu sais en tirer profit... Ça n 'a pas été lourd,
au contraire, ça a été une source de bonheur, de joie pour les autres
enfants. » (R8)
•  « C 'est certain qu 'on peut pas sortir d'une maladie et rester tel quel. Je pense
qu 'on grandit, oui, on développe une force, on développe un amour de la vie,
je pense que chaque instant devient précieux. Je pense qu 'il a développé cette
capacité à aimer la vie puis à mordre dedans, je pense que, quand on passe
proche de mourir, comme il est passé proche, on (ne) peut pas., sortir sans
mordre à pleines dents dans la vie, et c'est ce que je retiens de lui. » (RIO)
•  « Ça a été un élève que la maladie a fait grandir pas à peu près. Le jour et la
nuit. Vraiment une grosse différence. » (RI)
Certaines y voient une mission, comme celle-ci :
•  «C'est comme si la vie m'avait fait cadeau d'aider cet enfant-là, m'avait
ouvert la porte à dire, bien, j'ai quelque chose à faire, moi là... C'est
important, là, tu sais, puis... je peux peut-être l'aider, tu sais. Je me suis sentie
très utile, à cet enfant-là... Comme enseignant, moi je trouve, c'est un beau
cadeau, d'avoir un enfant qui a une problématique, de le voir comme ça, de le
voir comme si c'était mon enfant... Là, qu'est-ce que je ferais... pour
l'intégrer? ... Qu'est-ce que je voudrais que l'enseignante fasse pour
l'accueillir?... Est-ce que je souhaiterais qu'elle prenne contact avec avant,
ou, que le jour même? (Qu') elle dise, bien, là, tu me l'amèneras le jour
quand ça sera le temps.... il rentrera à l'école quand ça sera le temps... » « Il
savait qu 'il avait déjà sa place dans la classe, le fait de favoriser ça, je me
dis, bien, j'ai contribué à sa guérison dans le fond....Ça me fait encore chaud
au cœur, quand je le rencontre, tu sais. Je me dis, ah bienl c 'est le funl Tu
sais, il est bien, il est à l'école, il va guérir... » (R8)
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Selon Desgagnés (2005, p. 105), « racceptation de cette mission d'accompagner
l'enfant dans la maladie et tenter de le rendre heureux ne tient pas du hasard ». C'est
l'occasion pour l'enseignante d'élargir sa mission, une mission où elle se sent
interpellée, une mission sociale qui lui tient à cœur.
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3. DISCUSSION
Cette section contient une discussion des résultats ainsi qu'une réflexion sur de
nouvelles pistes quant à l'inclusion scolaire des enfants traités pour un cancer. La
recherche révèle que dans la réalité actuelle, les enseignantes québécoises semblent
être les premières répondantes à une situation peu habituelle, celle de recevoir un
élève traité pour un cancer, d'autant plus que tous les facteurs individuels de ce
dernier semblent atteints. D'une part, la maladie peut générer des difficultés
cognitives, motivationnelles, affectives, motrices et sensorielles. Ces données
concordent avec les perceptions des jeunes adultes guéris d'un cancer (Jutras, Tougas,
Lauriault et Labonté , 2008) où la majorité rapporte avoir éprouvé de la fatigue, des
difficultés d'attention ou de concentration et des difficultés sur le plan psychologique
(manque d'estime ou de confiance en soi) à la suite de la maladie. Pour plus de la
moitié de ces jeunes adultes, le cancer a eu une répercussion sur leur vécu scolaire et
a eu pour effet de prolonger leur parcours, les obligeant à investir plus de temps et
d'efforts pour réussir. La maladie peut donc avoir une incidence sur le rythme
d'apprentissage.
D'autre part, les enseignantes ont comme responsabilités de favoriser l'inclusion
scolaire de l'élève et de le soutenir dans son vécu scolaire. Dans l'étude de Jutras et
al. (2008, p. 12 et 20), «plus de la moitié des parents reconnaissent que les
enseignants ou d'autres intervenants scolaires ont facilité le retour à l'école. Pour les
parents, l'enseignant de leur enfant est un allié. La majorité apprécie sa compétence et
la qualité des échanges avec lui; plusieurs évoquent son engagement » . A travers les
récits des enseignantes, il appert que la moitié des conditions essentielles à
l'inclusion, telles que définit par Parent (2004), aient été présentes grâce en grande
partie à la sensibilité des enseignantes et leur sens de la mission telle que reconnue
par des parents de l'étude de Jutras et al. (2008). En effet, l'analyse a permis de
constater que les enseignantes ont :
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•  eu des attitudes favorables envers leur élève et ont tenté d'organiser leur
classe pour la rendre accessible;
•  dépisté et mis en place plusieurs moyens pour assurer un bien-être physique à
l'élève et des pratiques pédagogiques reconnues comme étant efficaces en ce
qui a trait aux apprentissages;
• misé sur la force du groupe, elles ont cherché à favoriser im esprit d'entraide
et des attitudes favorables quant à la normalisation de l'élève (Fraser, 2003;
Kim & Yoo, 2010). Selon les études de Kim et Yoo (2010) et de Thompson et
Gustafson (1996, dans Madan-Swain, Katz, & LaGory, 2004) sur les facteurs
associés à la résilience des enfants d'âge scolaire atteints de cancer ou de
maladies chroniques, on peut penser qu'en encourageant des relations
positives avec les pairs de la classe, les enseignantes ont aussi favorisé la
résilience et l'adaptation de leur élève. Plusieurs enfants, parents et jeunes
adultes guéris accordent une importance aux relations interpersonnelles à
l'école et reconnaissent le soutien des camarades comme favorable à leur
bien-être et, dans le cas des parents, à celui de leur enfant (Jutras et al., 2008).
•  collaboré avec les divers intervenants. La moitié d'entre elles avaient ou
savaient qu'elles pouvaient recevoir du soutien. Les parents ont été leur
principale source de soutien et d'information avec la direction. Plusieurs
parents apprécient les échanges initiés par l'école en ce qui a trait à leur enfant
(Jutras et al., 2008).
Si l'on considère qu'en moyenne une carrière en enseignement dure 35 ans,
l'expérience assez longue des enseignantes, entre 10 et 31 ans, semble également
favoriser ces attitudes d'inclusion. Mais, qu'en est-il des jeunes enseignantes qui font
face à cette situation dans leurs premières années d'enseignement? Sans préparation
ni formation offerte par leur employeur, avec peu ou pas d'expérience de gestion de
classe, l'expérience pourrait s'avérer périlleuse. D'ailleurs, plus de la moitié des
parents estiment que le personnel a « des connaissances incorrectes sur le cancer
pédiatrique » (Jutras et al., 2008, p. 17). En effet, cette condition essentielle qu'est la
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préparation des intervenants ainsi que les autres conditions semblent avoir été peu
présentes ou absentes. En n'ayant pas de formation sur le sujet, l'évaluation adéquate
des besoins de l'élève traité pour un cancer est plus difficile. En ce sens, « la majorité
des coordonnatrices de Leucan croient que ce ne sont pas tous les enseignants et le
personnel scolaire qui parviennent à bien identifier les besoins des élèves traités pour
un cancer. » (Jutras et al., 2008, p. 18). Le plan d'intervention est également peu
utilisé; il semble manquer de ressources et y avoir peu de concertation avec les
intervenants extérieurs à l'école. Cependant, dans leurs constats et souhaits, toutes les
conditions considérées comme essentielles, et non présentes dans leur milieu, ont été
identifiées par les enseignantes. En fait, elles souhaitent :
•  être préparées et formées lors de la venue, dans leur classe, de l'élève traité
pour un cancer;
•  qu'une concertation ait lieu avec les différents intervenants y compris ceux de
l'hôpital;
•  qu'il y ait plus de ressources humaines et matérielles;
•  que du temps de libération leur soit accordé pour raffermir le lien avec l'élève
ou pour la préparation de matériels adaptés aux besoins de l'élève.
De plus, elles considèrent qu'une meilleure formation ou préparation ainsi qu'une
plus grande concertation permettraient une évaluation plus adéquate des besoins de
l'élève. D'ailleurs, la majorité des professionnels de l'éducation (enseignants en
milieu hospitalier, directions d'école, autres acteurs de l'éducation œuvrant au sein du
MELS, des directions régionales et des commissions scolaires) et des coordonnatrices
de Leucan signale cette difficulté qu'ont les parents de faire en sorte que tous les
milieux travaillent en concertation pour leur enfant traité pour un cancer. (Jutras et
al., 2008).
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Nous avons donc schématisé, dans la figure 3, les services actuellement offerts aux
élèves traités pour un cancer, et dans la figure 4, les services souhaités par les
enseignantes, à l'aide du système en cascade du Rapport Copex (1976), tel que décrit
dans notre recension des écrits.
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Figure 3. Les services actuellement offerts pour les élèves traités pour un cancer
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Figure 4. Les services souhaités par les enseignants : plus de soutien et d'expertise
extérieure à l'école
Dans la situation actuelle, les enseignantes sont les premières répondantes, soutenues
par les parents et la direction; et, l'élève reçoit des services directs d'intervenants. Les
trois premiers niveaux du système en cascade sont concemés. Les souhaits des
enseignantes seraient de pouvoir être soutenues aux deuxième et troisième niveaux
par un intervenant ou une personne ressource qui pourrait les informer et les former à
mieux intervenir avec leur élève. Cette solution est également suggérée par les autres
acteurs de l'éducation œuvrant au sein du MELS, des directions régionales et des
commissions scolaires ainsi que par les coordonnatrices de Leucan (Jutras et al.,
2008). Certaines enseignantes aimeraient également avoir la possibilité de passer de
l'enseignement en classe à l'enseignement à domicile pour garder contact avec
l'élève. Donc, faire un aller-retour du premier au septième niveau.
Puisque chaque cas est unique, que chaque enfant réagit différemment à la maladie, il
n'existe pas de formule unique, de clé en main pour remédier à une situation. Il faut
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partir des besoins de l'enfant comme le suggèrent tous les programmes de soutien à
l'intégration scolaire des enfants gravement malades ou traités pour un cancer
répertoriés en France, aux États-Unis et même ici, au Québec, pour des services de
soutien aux élèves présentant une déficience sensorielle. C'est pourquoi la personne-
ressource pourrait assurer « une coordination de toutes les personnes qui peuvent
devenir intervenantes... (Pour) qu'il y ait une concertation, puis, qu'on ne remette
pas ça dans les mains de l'enseignante et puis, bye-bye, là, bonne chance! » (R9).
Les approches écologique et systémique nous ont permis de cerner la perception des
enseignants quant à l'accueil de l'enfant traité pour un cancer, l'expérience scolaire de
ce dernier ainsi que les services offerts et souhaités pour le soutenir. Power, DuPaul,
Shapiro, & Kazak (2003) proposent un programme d'intégration scolaire des enfants
ayant des problèmes de santé. Ce modèle en quatre étapes met l'enfant au centre des
microsystèmes (famille, école, hôpital) où il évolue et tente de créer une collaboration
entre eux. Nous avons donc essayé, en créant la figure 5, d'illustrer un modèle de
soutien à l'inclusion scolaire de l'élève québécois traité pour un cancer également
dans une approche écologique en incluant tous les systèmes. Nous croyons que ce
modèle permettrait de mettre en place et de soutenir l'élève traité pour un cancer en
actualisant les conditions essentielles à l'inclusion scolaire. Ainsi, en plaçant une
personne ressource et pivot au cœur de la situation, cela lui permettrait d'être sensible
aux besoins et facteurs individuels de l'enfant. Elle pourrait ainsi agir en informant et
sensibilisant le milieu scolaire. Elle ferait également le lien entre les différents
microsystèmes où évolue l'enfant soit la famille, l'école et le milieu hospitalier et
pourrait être participante ou consultante lors du plan d'intervention. Par conséquent,
elle solidifierait les mésosystèmes (liens entre les microsystèmes). Elle pourrait agir
dans un continuum de services dès le diagnostic et pendant la maladie, être en lien
avec les médecins traitants, les infirmières ou les enseignants en milieu hospitalier.
Ensuite, elle pourrait assurer un lien avec les médecins et les infirmières de la
clinique de suivi à long terme (ces cliniques sont en place à Ste-Justine et au
Children's Hospital) puisqu'ils sont à l'affût des séquelles potentielles ou tardives
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que subissent les enfants à la suite des traitements et sont à même d'orienter ou de
valider certaines manifestations de difficultés. La personne ressource créerait des
liens également avec les exosystèmes puisqu'ils détiennent de l'expertise ou des
pouvoirs décisionnels. D'une part, l'expertise quant à la maladie et aux séquelles est
détenue par les intervenants à l'hôpital, au ministère de la Santé et dans les
organismes communautaires. D'autre part, le pouvoir décisionnel est détenu par les
commissions scolaires, les directions régionales en adaptation scolaire et le Ministère
de l'Éducation, du Loisir et du Sport et ces décisionnaires ont une influence sur le
vécu scolaire de l'enfant. Les enseignantes ont parlé d'une personne, mais ce pourrait
être une équipe pivot ayant, tout comme dans les services de soutien en déficience
sensorielle, un mandat de recherche pour poursuivre la connaissance sur la réussite et
la persévérance scolaires des enfants traités pour un cancer ou ayant un grave
problème de santé. D'ailleurs, depuis 1999, il est mentionné, dans son plan d'action
en matière d'adaptation scolaire, que « le Ministère de l'Éducation consolidera la
carte des services spécialisés en adaptation scolaire pour la scolarisation des élèves
qui ont des besoins très particuliers et pour lesquels tous les milieux ne peuvent avoir
l'expertise nécessaire et en assurera la mise à jour, selon l'évolution des besoins.
Cette carte précisera également les services régionaux ou suprarégionaux de soutien
et d'expertise qui seront mis en place pour aider les milieux scolaires auprès des
élèves handicapés ou en difficultés » (Ministère de l'Éducation, 1999b, p. 8).
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Figure 5. Modèle de soutien à l'inclusion scolaire de l'élève québécois traité pour un
cancer selon une approche systémique
Enfin, nous pensons que les résultats de cette recherche seraient également
transférables à d'autres problématiques ayant des caractéristiques similaires et qui
touchent à plusieurs facteurs individuels de l'enfant et nécessitant la concertation de
divers intervenants, scolaires, sociaux ou médicaux. Ainsi, des enfants, souffrant de
diverses maladies chroniques qui nécessitent des absences fréquentes ou victimes
d'un accident où le diagnostic est soudain et inattendu comme le cancer, pourraient
bénéficier d'im soutien pour une intégration inclusive. La fratrie des enfants
gravement malade ou même les enfants vivant un deuil parental à cause du cancer ont
sûrement plusieurs facteurs individuels et même familiaux qui doivent également
influencer leur vécu scolaire. Nous croyons qu'une recherche-action innovante pour
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élaborer et implanter un modèle théorique comme proposé dans notre discussion
permettrait de le valider et d'en évaluer les impacts sur la réussite et la persévérance
scolaires des enfants traités pour un cancer et gravement malades. Enfin, nous
croyons que cette recherche ainsi que les recherches futures sur le vécu scolaire des
élèves gravement malades cadrent avec les orientations du Ministère de l'Éducation
puisqu'il vise à aider les élèves à s'actualiser et à trouver leur place dans la société.
« Les différentes expériences scolaires vécues par les élèves les aident à
structurer leur identité. Elles leur permettent de connaître leurs forces et
leurs limites. 11 est important d'amener les élèves qui présentent des
difficultés d'apprentissage à faire valoir leur talent, à exprimer leurs
points de vue et à affirmer leurs valeurs tout en respectant celles des
autres(Ministère de l'Éducation, 2003b, p. 10). Aider un élève à réussir
signifie l'amener à réaliser son plein potentiel. Cela veut aussi dire lui
permettre de se dépasser et de devenir un véritable acteur social. Aider un
élève à réussir peut se faire de différentes façons. La plupart du temps, il
s'agit de fixer les mêmes attentes tout en faisant varier les moyens. Dans
certains cas, nos attentes ont à être modifiées. La décision de mettre en
place des moyens adaptés doit se prendre dans le cadre d'un plan
d'intervention. Aider un élève à réussir, c'est lui donner accès à des
parcours différenciés qui lui permettent de poursuivre ses études. C'est
aussi prévoir, à l'intérieur des plans de réussite, des mesures pour le
soutenir dans ses apprentissages, pour favoriser sa persévérance scolaire
et pour l'aider à se qualifier. » (Ministère de l'Éducation, 2003b, p. 9)
3.1 Limites de la recherche
Un certain nombre de limites sont apparues quant à la recherche. Premièrement, elle
se voulait exploratoire. Compte tenu du nombre de participantes, elle ne prétend pas à
la représentativité de l'ensemble des enseignants ayant reçu un élève traité pour un
cancer au Québec.
Deuxièmement, les entrevues se faisaient sur une base volontaire. On peut présumer
que les enseignantes qui y ont participé avaient un intérêt sur le sujet voir même une
expérience positive.
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Troisièmement, il y a lieu de s'interroger sur le sentiment de désirabilité lors de
l'entrevue. Les participantes ont-elles tenté d'embellir la réalité ou au contraire ont-
elles insisté sur des points plus négatifs de leur expérience? Aucune réponse formelle
ne peut être émise à ce sujet. Par contre, pour minimiser cela, les participantes ont été
informées du caractère confidentiel des entrevues et de leur entière liberté de ne pas
répondre à une ou des questions ou même de cesser l'entrevue à tout moment.
L'entrevue étant semi-structurée, les questions touchant à plusieurs dimensions
étaient également posées et permettaient de faire état des aspects plus positifs et plus
négatifs de l'expérience.
Quatrièmement, cette recherche est limitée à la perspective des enseignants. La
perspective des élèves, des pairs, des parents et même la fratrie auraient pu mettre en
lumière d'autres aspects du vécu scolaire de l'enfant traité pour un cancer et de sa
famille ainsi que des services offerts, reçus et souhaités.
Cinquièmement, puisque les entrevues ont eu lieu en fin d'année scolaire, la
disponibilité des enseignants à nous rencontrer en entrevue s'est avérée plus
complexe.
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CONCLUSION
Cette recherche abordait une problématique à laquelle un nombre croissant
d'enseignants risque d'être confronté en raison des récents progrès médicaux : la
scolarisation des élèves survivants d'un cancer. Les études démontrent que l'école est
encore peu préparée pour répondre aux besoins de cette nouvelle clientèle et offrir un
soutien adéquat quant aux difficultés scolaires qu'elle risque de présenter : fatigue,
mémoire, difficultés de concentration et d'apprentissage, absentéisme, etc. Elle a
permis d'explorer un phénomène québécois encore peu documenté soit l'expérience
d'enseignantes ayant accueilli un élève traité pour un cancer. Le paradigme étant
qualitatif, la recherche se voulait exploratoire, descriptive et interprétative. L'analyse
a permis de faire un premier constat : tous les facteurs individuels pouvant avoir une
incidence sur l'apprentissage sont touchés lorsque l'enfant traité pour un cancer
revient à l'école. De plus, les enseignantes sont sensibles et concernées pour mettre
en place des moyens susceptibles de les soutenir dans leur apprentissage. En plus de
changer leur mode d'organisation de la classe et offrir du soutien affectif, elles misent
beaucoup sur le soutien des pairs en les informant. Elles favorisent également la
collaboration avec les parents puisqu'ils sont leur première source d'information
quant à l'élève. Notre interprétation nous a également permis de cerner les moyens
souhaités, mais aussi souhaitables pour favoriser une intégration et une inclusion
scolaires réussies. Il semble qu'une plus grande concertation entre les milieux
scolaires, communautaires et hospitaliers, une mise en place du plan d'intervention
ainsi qu'une plus grande préparation et une formation des intervenants soient
souhaitées et essentielles pour permettre une évaluation plus adéquate des besoins de
l'élève traité pour un cancer. Enfin, un modèle de soutien à l'inclusion scolaire de
l'élève québécois traité pour un cancer selon une approche systémique est proposé.
Des recherches sur les élèves ayant d'autres conditions médicales ou sur la mise sur
pied de services spécialisés de soutien à l'intégration scolaire pourraient permettre de
documenter et d'évaluer les bénéfices sur la réussite et la persévérance scolaires de
ces élèves.
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ANNEXE A
PROTOCOLE TÉLÉPHONIQUE POUR CONTACTER LES
PARTICIPANTS
ANNEXE A
Premier contact téléphonique avec les participants
(Enseignants, directions, enseignants en milieu hospitalier)
1. Renseignements généraux
1.1 Plage horaire des appels
1.1.1 Téléphoner aux professionnels entre 8h15 et 16h30.
1.2 informations transmises aux participants
1.2.1 Apprendre le texte par cœur.
1.2.2 Parler lentement et sur un ton cordial.
1.3 Suivre avec le fichier «FiieMaker de recrutement»
2. informations à communiquer aux participants
2.1 Les présentations
Si répondeur, rappeler à un autre moment.
Bonjour (bonsoir), j'aimerais parler à Madame OU Monsieur {le prénom et nom de
famille du répondant de la fiche) SVP.
Si la personne est non disponible, à quel moment puis-je le (la) rappeler ?
Bonjour (bonsoir), mon nom est Nathalie Labonté. Je suis orthopédagogue et travaille
dans une équipe de recherche à l'Université du Québec à Montréal. Sous la direction
de la professeure Sylvie Jutras, je m'intéresse au point de vue des ([choisir selon le
cas :] enseignants, directions d'école, enseignants en milieu hospitalier) quant au vécu
scolaire des élèves qui ont ou ont eu un cancer.
Nous avons appris par (un parent d'élève qui a eu un cancer OU LEUCAN) que vous
avez une certaine expérience sur ce sujet.
Votre nom nous a été référé par : . ou Nous avons reçu
votre accord pour que l'on communique avec vous au sujet de notre étude.
Je peux vous donner quelques détails à ce sujet. Avez-vous 5 minutes?
ANNEXE A
Si non, à quel moment puis-je vous rappeler? Noter cette information.
Si oui, D'accord.
2.2 Objectifs de la recherche
La recherche est réalisée sous la direction de la professeure Sylvie Jutras à rUQAM,
en collaboration avec Leucan.
Nous faisons cette recherche pour mieux connaître l'expérience scolaire des élèves
traités pour un cancer. Nous souhaitons également avoir le point de vue de
professionnels ayant travaillé avec ces enfants, pour connaître leurs besoins et les
moyens mis en place pour les aider.
Pour les enseignants
Nous voulons rencontrer des enseignants qui ont eu dans leur classe un élève traité
pour un cancer au cours des 7 dernières années. Est-ce bien votre cas ?
*Si oui. Vous avez exactement le genre d'expérience qui nous intéresse ; cela nous
aiderait beaucoup si vous acceptiez de participer à l'étude. Puis-je vous donner plus
d'information à ce sujet?
1 Si oui, Très bien.
Si non, connaîtriez-vous quelqu'un pour qui c'est le cas et qui pourrait être
intéressé
o Si oui, est-ce possible de connaître le nom et les coordonnées de
travail de cette personne ?
*Si non, connaîtriez-vous quelqu'un pour qui c'est le cas ?
1 Si oui, est-ce possible de connaître le nom et les coordonnées de travail de
cette personne ?
4 Si non, je vous remercie de votre attention.
2.3 Répondants
L'entrevue peut se faire à votre lieu de travail, votre domicile ou dans un autre endroit.
L'entrevue dure environ 1 heure.
2.4 Enregistrement
Chaque entrevue est enregistrée sur magnétophone. Est-il possible de prévoir un
endroit calme pour assurer une bonne qualité de l'enregistrement ?
Le contenu de l'entrevue sera confidentiel et les analyses vont porter sur l'opinion de
l'ensemble des participants rencontrés.
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2.5 Résumé au terme de l'étude
Quand la recherche sera terminée, nous vous enverrons un résumé des résultats.
Avez-vous des questions?
4 Demande de participation
Êtes-vous toujours d'accord pour participer à notre recherche?
Si non, Je vous remercie de votre temps, bonne soirée (journée ou après-midi) !
Si oui, Merci.
3 Informations complémentaires
Vérifier les données manquantes et compléter la fiche signalétique (FM-1).
J'aurais besoin d'une {de quelques) précision(s) :
•  En quelle année {Prénom de l'enfant ) est-il (elle) dans votre classe?
•  Vous souvenez-vous de son diagnostic ?...
5 Fixer un rendez-vous
Je peux aller vous rencontrer pendant la journée (jeudi et vendredi) ou en soirée (lundi,
jeudi et vendredi) ou encore, la fin de semaine. À quel moment seriez-vous disponible
pour me rencontrer ?
Cocher le(s) moment(s) préféré(s) dans le fichier.
D'accord, j'ai bien noté : les {reprendre les dates et les heures proposées par le
répondant). Nous pouvons fixer le rendez-vous à :
OU SI PLUSIEURS RÉPONDANTS À CONTACTER DANS UNE MÊME RÉGION:
Je vous rappellerai très bientôt pour fixer un rendez-vous avec vous. Je vous laisse le
numéro de téléphone du groupe de recherche si avez des questions ou un
empêchement pour le rendez-vous: (514) 987-3000 6613#
7. Remerciements
Je vous remercie de participer à l'étude. Votre collaboration est très appréciée. Bonne
fin de journée {soiréé)\
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Protocole de confirmation des entrevues
Bonjour (bonsoir), j'aimerais parier à Madame OU Monsieur {le prénom et nom de
famille du répondant de la fiche) SVP.
Si la personne est non disponible, à quel moment puis-je le (la) rappeler ?
Bonjour (bonsoir), mon nom est Nathalie Labonté. Je vous appelle pour prendr e
rendez-vous avec vous pour une entrevue sur le vécu scolaire des élèves qui ont ou
ont eu un cancer.
Êtes-vous toujours disponible le (date) à {heure) ?
Si oui, D'accord. Pouvons-nous planifier la rencontre à ce moment ?
SI non, Seriez-vous alors disponible le (autre(s) disponibilité(s) à (heure) ?
Si le répondant propose de nouvelles disponibilités. D'accord, j'ai bien noté : les
{reprendre les dates et les heures proposées par le parent). Je vous rappellerai pour
fixer un rendez-vous avec vous. Bonne fin de journée {soirée)\
Une fols le moment de rencontre confirmé.
Lieu de rencontre
Votre adresse est bien le (confirmer l'adresse inscrite dans le feuillet d'information) ?
Pourriez-vous me donner quelques points de repère pour nous rendre chez-vous à
partir de {nommer une route principale connue) ?
Si Montréal, Laval ou Montérégle, Quelle est la rue transversale la plus près de chez-
vous ?
Inscrire les Indications dans le fichier.
Remerciements
La veille de l'entrevue, je vous rappellerai pour vous confirmer la rencontre du
lendemain. Je vous remercie de participer à notre recherche. Votre collaboration est
très appréciée.
•  Bonne fin de journée (so/rée)!
ANNEXE B
FORMULAIRE DE SOLLICITATION ADRESSÉ AUX PARENTS POUR
RECRUTER DES ENSEIGNANTS
'fn-être
Suites de l'étude : I e U C a n ^
L'école et le bien-être des jeunes après des traitements pour cancer
Madame, Monsieur,
L'an dernier, vous et votre enfant avez participé à l'étude que nous réalisons, avec la
collaboration de LEUCAN, sur l'école et le bien-être des jeunes après des traitements
pour cancer.
Quelques nouvelles au sujet de notre étude
11 me fait plaisir de vous annoncer qu'une soixantaine d'enfants et autant de parents
de différentes régions du Québec ont participé à l'étude et fait connaître leur point de
vue sur la question. Les réponses des participants font actuellement l'objet d'analyses
rigoureuses afin de bien comprendre et rendre compte de ce que les parents et les jeunes
nous ont appris. D'ici la fin de 2007, nous devrions avoir terminé ces analyses. Tel que
promis, nous vous enverrons, ainsi qu'à votre enfant, un résumé des résultats de l'étude.
Une nouvelle phase de l'étude en cours
Après avoir eu la chance de connaître votre point de vue et celui des jeunes, nous
entreprenons maintenant une autre phase de l'étude. Nous nous préparons à rencontrer
des professeurs qui ont enseigné à des élèves qui, comme votre enfant, a eu une maladie
grave comme le cancer. Notre objectif est de connaître le point de vue des enseignants
sur comment ils ont vécu cette expérience et comment ils pourraient être mieux
préparés lorsque cela arrive.
Ce dont nous parlerons avec les enseignants
Bien entendu nous poserons aux enseignants des questions sur ce qui a été positif, sur
ce qui s'est bien passé pour leurs élèves. Mais nous aborderons aussi les difficultés qu'ils
ont pu observer chez ces jeunes, sur le plan physique, ou en ce qui concerne les
difficultés scolaires, les problèmes d'attention ou de concentration, les difficultés sur le
plan psychologique, social ou encore du comportement.
Nous leur demanderons de nous parler des moyens qu'ils ont pu prendre pour mieux
aider les enfants rencontrant des difficultés. Enfin, nous aborderons avec eux ce que les
milieux scolaires, hospitaliers ou communautaires pourraient faire pour mieux soutenir
les élèves atteints d'une maladie grave comme le cancer.
Nous sollicitons votre collaboration
Nous voulons entrer en contact avec des professeurs qui ont enseigné à des jeunes
comme le vôtre. C'est pourquoi nous sollicitons votre collaboration. Pourriez-vous nous
faire connaître le nom d'une ou d'un professeur qui a enseigné à votre enfant depuis
qu'il a reçu des traitements pour le cancer? Votre participation, bien entendu
entièrement libre, nous permettrait de joindre des enseignants qui ont connu l'expérience
et qui pourront apporter un éclairage utile pour comprendre cette question.
Une confidentialité garantie
Nous vous assurons que toutes les informations que vous ou votre enfant avez données
en entrevue demeureront confidentielles. Comme c'est le cas pour tous les participants.
les enseignants que nous rencontrerons ne seront aucunement mis au courant des
réponses des jeunes ou des parents. Lors de la publication des résultats, il ne sera
jamais possible d'associer votre nom ni celui de votre enfant aux réponses de quiconque
aura participé à l'étude. Nous assurerons aussi les enseignants que leurs réponses
individuelles ne seront pas non plus divulguées à quiconque. Comme nous vous l'avons
déjà promis, rien ne permettra d'identifier les participants de l'étude. Seules les
informations relatives à l'ensemble des participants seront publiées.
Les enseignants qui accepteront de participer à l'étude répondront à nos questions en se
basant sur l'expérience qu'ils ont pu vivre, entre autres avec votre enfant. Cependant,
nous n'informerons aucunement les enseignants de ce que les familles ont pu nous dire
en entrevue. Vous et votre enfant avez rencontré deux membres de notre équipe. C'est
une troisième assistante de recherche qui rencontrera les enseignants. Elle n'a pas et ne
sera pas mise au courant de ce que votre enfant ou vous-même avez mentionné en
entrevue.
De plus, nous demanderons aux enseignants qui participeront à l'étude de ne pas
signaler aux enfants qu'ils ont participé à une étude en rapport avec le cancer de certains
élèves. Bien entendu, les enseignants que nous inviterons à participer seront
entièrement libres de le faire.
Pour collaborer à cette phase de l'étude
Si vous voulez bien nous faire connaître le nom d'une ou d'un enseignant de votre enfant,
veuillez remplir le formulaire joint et nous le retourner dans l'enveloppe préaffranchie.
Merci !
Nous vous remercions de nous aider à mieux comprendre comment favoriser le bien-être
à l'école de jeunes qui ont été traités pour un cancer. Soyez assuré(e) que nous ferons en
sorte que les jeunes traités pour une maladie grave et leurs parents, de même que les
professionnels des miheux scolaires et hospitaliers, tirent profit des résultats de l'étude.
Dans l'espoir de recevoir de vos nouvelles, nous vous transmettons. Madame, Monsieur, nos
plus sincères salutations et nos remerciements pour votre contribution.
Sylvie Jutras, Ph.D.,
Laboratoire de recherche sur le bien-être des familles
Département de psychologie de l'Université du Québec à Montréal
Notre étude est subventionnée par Fonds québécois de recherche sur la société et la culture,
et le Ministère de l'Éducation , du Loisir et du Sport du Québec. L'étude a été approuvée par
le Comité institutionnel d'éthique de la recherche avec des êtres humains de l'Université du
Québec à Montréal.
Pour toute information concernant cette étude,
vous pouvez appeler au 514-987-3000 poste 6613
• la personne de notre équipe qui a rencontré votre enfant : Anne-Marie Tougas ou
• la directrice de l'étude : Sylvie Jutras.
L'école et le bien-être des jeunes après des traitements pour cancer
une étude subventionnée par le Fonds québécois de rectierche sur la société et la culture et
le Ministère de l'Éducation, du Loisir et du Sport
"'en-être
leucan^
Veuillez compléter les informations demandées. Nous vous assurons qu'elles demeureront confidentielles.
Nom de votre enfant qui a été traité pour un cancer
Prénom : Nom de famille :
>  si votre enfant était scolarisé au moment où il (elle) a dû temporairement cesser de fréquenter
1'école.
Veuillez indiquer le nom d'une ou d'un professeur qui lui a enseigné à son retour à l'école et qui l'a connu(e)
suffisamment pour parler de l'expérience d'élèves qui ont eu une maladie grave comme un cancer.
>  si votre enfant ne fréquentait pas encore l'école au moment où la maladie s'est déclarée.
Veuillez indiquer le nom d'une ou d'un professeur qui lui a enseigné et qui l'a connu(e) suffisamment pour parler de
l'expérience d'élèves qui ont eu une maladie grave comme un cancer.
Si vous le souhaitez, vous pouvez indiquer plus d'un nom.
Nom de
renseignant(e) Nom de l'école
Ville ou village où
se situe l'école
Votre enfant a eu cet (te) enseignant
(e) en (SVP encerclez) :
Primaire 1 2 3 4 5 6
Secondaire 1 2 3 4 5
» ^
Primaire 1 2 3 4 5 6
Secondaire 1 2 3 4 5 n  ,C
Votre nom
Prénom : Nom de fomille :
Votre adresse
No : Rue : Apportement no :
Ville ou villoge : Code postol :
Signature Date
Merci de votre collaboration!
Confidentiel une fois complété
Veuillez insérer ces feuilles dans l'enveloppe
préaffranchie ci-jointe et nous la foire
parvenir par la poste.
ANNEXEC
FORMULAIRE DE SOLLICITATION
ADRESSÉ AUX ENSEIGNANTS
L'école et le bien-être des jeunes après des traitements pour un cancer
Une étude en partenariat avec LEUCAN
subventionnée par le Fonds québécois de recherche sur ia société
et la culture, et le Ministère de l'Éducation, du Loisir et du Sport du Québec
Chers professionnels qui oeuvrez auprès des
jeunes,
Le Ministère de l'Éducation, du Loisir et du
Sport du Québec (MELS) entend favoriser la
persévérance et la réussite scolaires de nos
jeunes. Par notre étude, nous voulons contribuer
à cet objectif en apportant un éclairage sur une
clientèle que le MELS a reconnue comme
particulière : les jeunes traités pour un cancer.
Grâce à la collaboration de LEUCAN, du
comité consultatif de notre étude ou de parents
dont l'enfant est ou a été en contact avec vous,
votre nom a été identifié comme personne-
ressource au sein de votre institution. Tous les
jours, dans votre travail, vous posez des gestes
pour favoriser le bien-être des jeunes et parfois
plus particulièrement pour des jeunes qui ont ou
ont eu une maladie grave comme un cancer.
Nous croyons que vous êtes un acteur important
à cet égard et c'est pourquoi nous aimerions vous
rencontrer.
Nous vous invitons à participer à cette
étude pour nous faire connaître vos opinions au
sujet de la vie scolaire des jeunes traités pour un
cancer. Si vous acceptez notre invitation, une
personne de notre équipe ira vous rencontrer
dans une entrevue d'environ 75 minutes à votre
lieu de travail ou dans un autre endroit qui
conviendra. Avec votre permission, cette
entrevue sera enregistrée avec un magnétophone.
L'entrevue portera sur ce que vous considérez
favorable au bon cheminement scolaire des
jeunes traités pour un cancer ainsi qu'à leur bien-
être à l'école.
Vous êtes entièrement libre de participer à
l'entrevue. Vous demeurerez également libre
d'interrompre l'entrevue en tout temps ou de ne
pas répondre à une question qui pourrait vous
déranger ou vous mettre mal à l'aise sans en
subir d'inconvénient. Il est bien entendu que
toutes les informations recueillies demeureront
confidentielles. Toutes les données seront
traitées
de façon anonyme puisqu'elles seront codées par
un numéro. Le contenu des entrevues
individuelles et la liste des participants de l'étude
ne seront jamais divulgués aux parents, à
LEUCAN ni à aucun autre organisme
professionnel ou communautaire. Soyez assurés
que votre décision de participer à l'étude n'aura
aucune conséquence sur les relations que vous
pouvez avoir avec LEUCAN ou avec tout autre
professionnel. Ce projet a été examiné et dûment
approuvé par un comité d'éthique à la recherche
qualifié.
Votre collaboration est extrêmement
précieuse. En connaissant mieux le point de vue
des professionnels, nous pourrons identifier des
pistes de stratégies pour favoriser la persévérance
et la réussite scolaires des jeunes traités pour un
cancer ou une autre maladie grave. Les
professionnels des milieux scolaires et
hospitaliers tireront assurément profit des
résultats de l'étude, tout comme les représentants
des milieux communautaires, les jeunes et leurs
parents. Le rapport final de l'étude sera
disponible sur le site de LEUCAN et vous en
recevrez un résumé.
Pour manifester votre intérêt à participer à
l'étude, veuillez remplir le formulaire ci-joint et
nous le retourner dans l'enveloppe préaffranchie.
Nous vous remercions de nous aider à aider
les jeunes en partageant vos connaissances et
votre expérience!
Sylvie Jutras, Ph.D.
Professeure
Département de psychologie
Université du Québec à Montréal
Pour toute information concernant cette étude,
vous pouvez appeler ;
Sylvie Jutras, directrice de l'étude
au : (514) 987-3000 poste 6613
UQÀM
Untversild du C|u<bec i Monlidat
Informations
J'accepte que l'on communique avec moi pour m'inviter à participer à une recherche sur
L'école et le bien-être des jeunes après des traitements pour un cancer. Ceci ne constitue nns
un engagement à participer.
Nom Prénom
Institution Poste occupé
Adresse de l'institution
Numéro civique Rue
Ville Code postal
Téléphone au travail
(  )
FACULTATIF
Autre téléphone (maison, cellulaire,...)
(  )
Veuillez indiquer le(s) meilleur(s) moment(s) pour vous joindre :
Signature Date
D
Veuillez insérer cette feuille dons l'enveloppe
préaffranchie ci-jointe et nous la faire parvenir par la
poste.
Un membre de notre équipe vous téléphonera sous
peu pour vous inviter à participer à l'étude.
Merci de votre collaboration et à bientôt!
ANNEXED
DOCUMENTS DE CONSENTEMENT
UQAM
Unlv«r»K4 du Qudbec à Montréal
Formulaire d'information et de consentement à participer à l'étude
L'école et le bien-être des jeunes après des traitements pour un cancer
Une étude en partenariat avec LEUCAN
subventionnée par ie Fonds québécois de recherctie sur ia société et ia cuiture, et
le Ministère de l'Éducation, du Loisir et du Sport du Québec
Chers professionnels qui oeuvrez auprès des
jeunes.
Le Ministère de l'Éducation, du Loisir et
du Sport du Québec (MELS) entend favoriser la
persévérance et la réussite scolaires de nos
jeunes. Par notre étude, nous voulons contribuer
à cet objectif en apportant un éclairage sur une
clientèle que le MELS a reconnue comme
particulière : les jeunes traités pour un cancer.
Grâce à la collaboration de LEUCAN, du
comité consultatif de notre étude ou de parents
dont l'enfant est ou a été en contact avec vous,
votre nom a été identifié comme personne-
ressource au sein de votre institution. Tous les
jours, dans votre travail, vous posez des gestes
pour favoriser le bien-être des jeunes et parfois
plus particulièrement pour des jeunes qui ont ou
ont eu une maladie grave comme un cancer.
Nous croyons que vous êtes un acteur important
à cet égard et c'est pourquoi nous aimerions
vous rencontrer.
Nous vous invitons à participer à cette
étude pour nous faire connaître vos opinions au
sujet de la vie scolaire des jeunes traités pour un
cancer. Si vous acceptez notre invitation, une
personne de notre équipe vous posera quelques
questions dans une entrevue d'environ 75
minutes à votre lieu de travail ou dans un autre
endroit qui conviendra. Avec votre permission,
cette entrevue sera enregistrée avec un
magnétophone. L'entrevue portera sur ce que
vous considérez favorable au bon cheminement
scolaire des jeunes traités pour un cancer ainsi
qu'à leur bien-être à l'école.
Vous êtes entièrement libre de participer à
l'entrevue. Vous demeurerez également libre
d'interrompre l'entrevue en tout temps ou de ne
pas répondre à une question qui pourrait vous
déranger ou vous mettre mal à l'aise sans en
subir d'inconvénient. Il est bien entendu que
toutes les informations recueillies demeureront
confidentielles. Toutes les données seront
traitées de façon anonyme puisqu'elles seront
codées par un numéro. Le contenu des entrevues
individuelles et la liste des participants de
l'étude ne seront jamais divulgués aux parents, à
LEUCAN ni à aucun autre organisme
professionnel ou communautaire. Soyez assurés
que votre décision de participer à l'étude n'aura
aucune conséquence sur les relations que vous
pouvez avoir avec LEUCAN ou avec tout autre
professionnel. Ce projet a été examiné et
dûment approuvé par un comité d'éthique à la
recherche qualifié.
Votre collaboration nous est extrêmement
précieuse. En connaissant mieux le point de vue
des professionnels, nous pourrons identifier des
pistes de stratégies pour favoriser la
persévérance et la réussite scolaires des jeunes
traités pour un cancer ou une autre maladie
grave. Les professionnels des milieux scolaires
et hospitaliers tireront assurément profit des
résultats de l'étude, tout comme les
représentants des milieux communautaires, les
jeunes et leurs parents. Le rapport final de
l'étude sera disponible sur le site de LEUCAN
et vous en recevrez un résumé.
Pour participer à la recherche, veuillez
signer ce formulaire.
Nous vous remercions de nous aider à aider
les jeunes en partageant vos connaissances et
votre expérience!
Sylvie Jutras, Ph.D.
Professeure
Département de psychologie
Université du Québec à Montréal
Pour toute information concernant cette étude,
vous pouvez appeler Sylvie Jutras, directrice de
l'étude au (514) 987-3000 poste 6613.
Questionnaire confidentiel une fois complété ^
UQAM
Universilâ du Québec j| MunMal
CONSENTEMENT DU PROFESSIONNEL
Copie du participant
J'ai lu et je comprends les informations données sur la recherche L'école et le bien-être des
jeunes après des traitements pour cancer (page précédente).
J'accepte de participer à cette recherche selon la description qui m'en a été présentée.
Je conserve une copie des deux pages de ce formulaire de consentement.
Je désire recevoir un résumé des résultats de l'étude, lorsqu'ils seront prêts.
Signature du professionnel Date
Signature de l'intervieweuse (témoin)
Pour toute information sur cette étude, vous pouvez contacter :
Signature manuscrite
Sylvie Jutras au (514) 987-3000poste 6613 #
Directrice de la recherche
Le Comité institutionnel d'éthique de ia recherche avec des êtres humains de i'UQAM a
approuvé ie projet de recherche ci-haut présenté. Toute demande d'information sur ie projet
ou sur vos droits en tant que sujet de recherche peut être adressée à ia chercheure
principale. Toutefois, dans l'éventualité où votre problème concernant vos droits ne peut
être réglé avec ia chercheure principale, il vous est possible de contacter ie Président du
Comité institutionnel d'éthique, Dr Joseph Josy Lévy, au numéro 987-3000 # 4483. Il peut
également être joint au numéro 987-3000 # 7753.
Questionnaire confidentiel une fois complété
UQÀM
Univerelld du QiMbec à MonIMal
CONSENTEMENT DU PROFESSIONNEL
Copie de Vintervieweuse
J'ai lu et je comprends les informations données sur la recherche L'école et le bien-être des
jeunes après des traitements pour cancer (page précédente).
J'accepte de participer à cette recherche selon la description qui m'en a été présentée.
Je conserve une copie des deux pages de ce formulaire de consentement.
Je désire recevoir un résumé des résultats de l'étude, lorsqu'ils seront prêts.
Signature du professionnel Date
Signature de l'intervieweuse (témoin)
Pour toute information sur cette étude, vous pouvez contacter :
Signature manuscrite
Sylvie Jutras au (514) 987-3000poste 6613 #
Directrice de la recherche
Le Comité institutionnel d'éthique de ia recherche avec des êtres humains de i'UQAM a
approuvé ie projet de recherche ci-haut présenté. Toute demande d'information sur ie projet
ou sur vos droits en tant que sujet de recherche peut être adressée à ia chercheuse
principale. Toutefois, dans l'éventualité où votre problème concernant vos droits ne peut
être réglé avec ia chercheuse principale, il vous est possible de contacter ie Président du
Comité institutionnel d'éthique, Dr Joseph Josy Lévy, au numéro 987-3000 # 4483. Il peut
également être joint au numéro 987-3000 # 7753.
ANNEXE E
SCHÉMA CONCEPTUEL SOUS-TENDANT LES INSTRUMENTS DE
COLLECTE DE DONNÉES
^'en-èin des
Perceptions d'acteurs importants sur la
persévérance et la réussite scolaires des jeunes
traités pour cancer
Une étude menée
au Laboratoire de recinercine sur le bien-être des tomilies
du Département de psychologie de l'Université du Québec à
Montréal
en collaboration avec LEUCAN
Structure conceptuelle hiérarchique sous-tendont
rinstrumentotion de collecte des volets
Milieux scolaire, hospitalier et communautaire
Cette structure conceptuelle correspond à notre organisation de l'ensemble des
éléments susceptibles d'être pris en compte pour étudier notre objet. Elle a été
mise au point dans le Laboratoire de recherche sur le bien-être des familles,
dirigé par Dr. Sylvie Jutras, et a été modifiée et enrichie suite à la recension des
écrits pour le présent projet (mémoire de Nathalie Labonté).
Le classement de ces éléments suit une logique hiérarchique à quatre niveaux, à
l'intérieur d'une architecture de dimensions, sous-dimensions, objets et sous-
objets.
À ce stade, la grande majorité des éléments de notre structure sous-tendent
notre instrumentation.
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1  Difficultés pendant la période de la maladie
Se rapporte à la période entourant la maladie (avant, pendant et
pour quelques années après)
1.1 Difficultés physiques
1.1.1 Douleurs
1.1.2 Faiblesses musculaires et osseuses
1.1.3 Fatigue
1.1.4 Nausées
1.1.5 Baisse de la résistance immunitaire
1.1.6 Séquelles
Déficiences visuelles, auditives ou motrices
1.2 Difficultés cognitives
1.2.1 Difficultés d'attention et de concentration
1.2.2 Difficultés visuo-spatiales
1.2.3 Troubles de langage
1.2.4 Troubles de mémoire
1.3 Difficultés psychologiques et comportementales
1.3.1 Anxiété, problèmes de sommeil
1.3.2 Dépendance, immaturité
1.3.3 Impuissance
1.3.4 Frustration, colère
1.3.5 Manque d'estime de soi, inacceptation de son corps
1.4 Difficultés psychosociales
1.4.1 Rumeurs, mythes, mauvaises informations sur le jeune et sa maladie
1.4.2 Rejet
1.4.3 Surprotection
1.5 Difficultés scolaires
1.5.1 Absentéisme sporadique ou prolongé
1.5.2 Retard dans les travaux scolaires
1.6 Difficultés économiques de la famille
1.7 Éloignement géographique
1.8 Changements de l'aspect physique
1.8.1 Perte de cheveux
1.8.2 Cicatrices
2  Persévérance et réussite scolaires suite à la maladie
Pourrait comprendre la période pendant la maladie pour certaines
questions.
2.1 Motivation à poursuivre des objectifs de formation significatifs
2.1.1 Goût pour l'école
2.1.2 Aspirations scolaires
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2.1.3 Aspirations professionnelles
2.1.3.1 Révision de ses attentes, de ses projets
2.1.3.2 Choix de carrière dans le domaine de la santé et services connexes
influencé par l'expérience de la maladie
2.1.4 Valeurs des parents à l'égard de la réussite scolaire
2.1.5 Apprentissages complémentaires au programme scolaire
2.2 Accomplissements scolaires
2.2.1 Mise en pratique des activités d'apprentissage
2.2.2 Réussite dans ses activités scolaires
2.2.3 Appréciation de ses réalisations
2.2.4 Perception d'être en phase avec ses pairs
2.3 Intégration sociale dans l'établissement scolaire
2.3.1 Relations interpersonnelles satisfaisantes dans le milieu scolaire
2.3.2 Participation à la vie associative, à des comités dans l'établissement
2.4 Travail pendant les études
2.4.1 Occupation d'un emploi
2.4.2 Nombre d'heures par semaine travaillées de façon générale
2.5 Persévérance vs décrochage
-> Prendre les questions B-Q50, 51, 52, 53 et H_Q110 de l'EJET
3  Soutien provenant du réseau personnel
-> Famille, amis
3.1 Soutien affectif
3.2 Soutien à l'intégration sociale
3.3 Soutien cognitif
3.4 Soutien à l'intégration scolaire
3.4.1 Lien avec l'école
3.4.2 Lien avec l'hôpital
3.4.3 Lien avec les organismes communautaires
3.4.4 Lien avec le CLSC
3.5 Autre soutien
4  Soutien provenant du milieu scolaire
4.1 Sensibilité (ouverture) du milieu scolaire
4.1.1 Milieu bien informé sur le cancer pédiatrique ou sur l'état de santé du jeune
4.1.2 Expérience avec les élèves ayant une problématique de santé
4.1.3 Climat scolaire
4.1.4 Personnel compétent, responsable, engagé, ouvert, motivant
4.1.5 Développement professionnel
Formation, temps de libération accordé pour répondre aux besoins
de l'enfant, autres formes de soutien
4.1.6 Disponibilité, rapidité d'accès aux ressources
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4.2 Mesures spécifiques prises pour le jeune
4.2.1 Mise en place d'un plan d'intervention
4.2.2 Scolarisation à la maison
4.2.3 Nouvelles ressources humaines
4.2.4 Matériel supplémentaire ou adapté
4.2.5 Programme de réintégration scolaire
4.2.6 Réponse aux besoins physiques ou psychosociaux
4.2.7 Adaptations liées aux apprentissages
Synonyme : Différenciation pédagogique
4.2.8 Souplesse dans l'organisation quotidienne en classe
4.2.9 Participation adaptée pour les périodes d'activités physiques
4.2.10 Souplesse dans les exigences pédagogiques
4.2.11 Souplesse dans l'évaluation des apprentissages
4.2.12 Orientation professionnelle compatible avec ses capacités et ses aspirations
4.3 Ressources et services déjà en place
4.3.1 Politique de l'adaptation scolaire
4.3.1.1 Correspondance entre la situation de l'enfant et les définitions (EHDAA)
4.3.1.2 Modalités d'organisation et de gestion des services régionaux de soutien et
d'expertise en adaptation scolaire
4.3.1.3 Place de la famille
4.3.2 Programme, mission de l'école
4.3.3 Professionnels (orthopédagogue, etc.)
4.3.4 Activités parascolaires
4.3.5 Services alimentaires
4.4 Complémentarité des services et collaboration
4.4.1 Lien avec la famille
4.4.2 Lien avec l'hôpital
4.4.3 Lien avec les organismes communautaires
4.4.4 Lien avec les CLSC
4.5 Qualités de l'environnement physique
4.5.1 Aspects sécuritaires de l'environnement physique
4.5.2 Aspects esthétiques et fonctionnels de l'environnement physique
4.5.2.1 Facilité de transport
4.5.2.2 Proximité des services
4.5.3 Aspects naturels dans l'aménagement
5  Soutien provenant du milieu hospitalier
5.1 Rôle des services scolaires en milieu hospitalier
5.2 Sensibilité (ouverture) du milieu
5.2.1 Climat
5.2.2 Personnel compétent, responsable, engagé, ouvert, motivant
5.2.3 Développement professionnel
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Formation, temps de libération accordé pour répondre aux besoins
de l'enfant, autres formes de soutien
5.2.4 Disponibilité, rapidité d'accès aux ressources
5.3 Complémentarité des services et collaboration
5.3.1 Lien avec l'école
5.3.2 Lien avec la famille
5.3.3 Lien avec les organismes communautaires
5.3.4 Collaboration avec le personnel soignant
5.4 Mesures spécifiques prises pour le jeune
5.4.1 Adaptations liées aux apprentissages
Synonyme : Différenciation pédagogique
5.4.2 Souplesse dans l'organisation quotidienne
5.4.3 Souplesse dans les exigences pédagogiques
5.4.4 Souplesse dans l'évaluation des apprentissages
5.4.5 Programme de réintégration scolaire
6  Soutien provenant du milieu communautaire
6.1 Rôle du milieu communautaire
6.2 Sensibilité (ouverture) du milieu communautaire
6.2.1 Personnel compétent, responsable, engagé, ouvert, motivant
6.2.2 Développement professionnel
Formation, temps de libération accordé pour répondre aux besoins
de l'enfant, autres formes de soutien
6.2.3 Disponibilité, rapidité d'accès aux ressources
6.3 Complémentarité des services et collaboration
6.3.1 Lien avec l'école
6.3.2 Lien avec la famille
6.3.3 Lien avec l'hôpital
6.3.4 Collaboration avec le personnel soignant
6.4 Programme de sensibilisation scolaire
10 Variables sociodémographiques
10.1 Variables sociodémographiques du répondant
10.1.1 Âge
10.1.2 Genre
10.1.3 Citoyenneté canadienne de naissance
10.1.3.1 Père
10.1.3.2 Mère
10.1.3.3Répondant
10.1.4 Année d'arrivée au Canada si immigrant
10.1.4.1 Père
10.1.4.2Mére
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10.1.4.3 Répondant
10.1.5 État matrimonial
Prendre DHCA_MAR de ENSP Canada.pdf
10.1.6 Liens unissant les membres du ménage
Prendre DHCA_FID de ENSP Canada.pdf
10.1.7 Nombre d'enfants
10.1.7.1 Au total
10.1.7.2 Vivant avec soi dans le ménage (garde partagée ou garde complète)
10.1.8 Degré de scolarité
Prendre les items de ENSP Canada.pdf; voir la section « Niveau de
scolarité »
10.1.9 Situation d'études
10.1.9.1 Fréquentation d'un établissement scolaire
-> Prendre la question ED_Q1 de l'ENSP
10.1.9.2Statut d'étudiant
Prendre la question ED_Q2 de l'ENSP
10.1.10 Situation de travail
10.1.10.1 Occupation d'un emploi
Prendre la question LF_Q01 de l'ENSP
10.1.10.2 Employeur
Prendre la question LF_Q33 de l'ENSP; prévoir « travailleur
autonome »
10.1.10.3 Genre d'entreprise
Prendre la question LF_Q34 de l'ENSP
10.1.10.4 Genre de travail
Prendre la question LF_Q35 de l'ENSP
10.1.10.5 Fonctions
-> Prendre la question LF_Q36 de l'ENSP
10.1.10.6 Semaines en emploi
Prendre la question LF_Q61 de l'ENSP
10.1.10.7 Nombre d'années d'expérience
10.1.11 Revenu
Voir les différentes formules dans les documents d'enquête
10.2 Variables sociodémographiques liées au ménage dans lequel vit le
répondant
Pour tous ces items, voir les différentes formules dans les
documents d'enquête
10.2.1 Nombre de personnes dans le ménage
10.2.2 Type de ménage
10.2.3 Type de famille
10.2.4 Revenu familial
10.3 Variables sociodémographiques liées à l'enfant cible
10.3.1 Âge
10.3.2 Genre
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10.3.3 Degré de scolarité
10.3.3.1 Au diagnostic (avec ou sans expérience scolaire préalable)
10.3.3.2 Lors du retour en classe
10.3.3.3Actuel
10.3.4 Diagnostic
10.3.4.1 Année
10.3.4.2Âge au moment du DX
10.3.4.3Type
10.3.5 État de santé actuel
10.3.5.1 En traitement
10.3.5.2 En rémission
10.3.5.3En rechute
10.3.5.4Guéri
10.3.5.5 Décédé
10.4 Caractéristiques du milieu scolaire, hospitalier ou communautaire
10.4.1 Taille
10.4.1.1 Nombre d'enfants
10.4.1.2 Nombre d'employés
10.4.1.3 Nombre de bénévoles
10.4.2 Ordre d'enseignement
10.4.3 Langue d'enseignement
10.4.4 Secteur d'enseignement
10.4.5 Région administrative
10.4.6 Milieu rural-urbain
11 Acteur
Cette série est différente des précédentes et ne renvoie pas à une
dimension, mais plutôt à l'Identification des personnes concernées
dans une question. Dans le fichier du compendium des questions
envisagées, les éléments suivants seront donc utilisés de façon
concomitante à l'identification des dimensions sous la mention :
« Acteurs concernés ».
11.1 Personne ayant eu le cancer pédiatrique
11.2 Parent
11.3 Fratrie
11.4 Autre parenté
11.5 Milieu scolaire au moment de la maladie
11.5.1 Pairs
11.5.2 Enseignants
11.5.2.1 À l'école
11.5.2.2À domicile
11.5.3 Direction de l'école
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11.5.4 Personnel de l'école
11.5.5 Personne pivot dans le milieu scolaire
11.6 Autres adultes au moment de la maladie
11.7 Intervenants du milieu hospitalier
11.7.1 Enseignants en milieu hospitalier
11.7.2 Médecin
11.7.3 Infirmière
11.7.4 Psychologue
11.7.5 Travailleur social
11.8 Intervenants du milieu communautaire
11.8.1 Employés de LEUCAN
11.8.2 Bénévoles
11.9 Intervenants du CLSC
11.9.1 Infirmière
11.9.2 Psychologue
11.9.3 Travailleur social
11.10 Conjoint(s) du répondant dans la vie adulte
11.11 Amis dans la vie adulte
11.12 Milieu scolaire dans la vie adulte
11.13 Professeurs dans la vie adulte
11.14 Milieu de travail dans la vie adulte
11.15 Employeur dans la vie adulte
11.16 Communauté
11.17 Société
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ANNEXE F
QUESTIONNAIRE D'ENTREVUE DE RECHERCHE
Questionnaire d'entrevue de recherche
L'expérience scolaire des élèves
traités pour un cancer.
Perceptions des enseignants du
primaire et du secondaire.
Nathalie Labonté
(U. de Sherbrooke)
Et
Sylvie Jutras, directrice du projet (UQÀM)
En collaboration avec :
Ieu ca n ®
^'en-étre
L'expérience scolaire des enfants
traités pour un cancer. Perceptions
des enseignants du primaire et du
•îi secondaire.
Introduction à l'entrevue
Je vous remercie de me recevoir aujourd'hui. Je vais vous poser quelques questions sur
l'expérience scolaire d'enfants qui ont ou ont eu le cancer ou une autre maladie grave
(comme la fibrose kystique, une maladie rénale ou une maladie cardiaque). Je sais que
c'est une situation que vous avez vécue avec au moins un de vos élèves. Tout au long de
l'entrevue, mes questions porteront sur votre expérience avec ces élèves.
L'entrevue devrait durer environ une heure. Je vais l'enregistrer pour ne pas perdre
d'information. Ce que vous direz sera retranscrit et restera strictement confidentiel. En
aucun cas, on ne pourra vous identifier.
Je pense que les questions vont vous intéresser même si certaines pourront vous sembler
un peu plus difficiles. Il se peut que certaines questions soient moins appropriées dans le
cas particulier dont nous parlerons. Ce n'est pas grave, nous nous ajusterons. Vous
pourrez prendre le temps qu'il faut pour y répondre. Il n'y a pas de bormes ou de
mauvaises réponses, l'important est que vous me donniez votre point de vue. Si jamais
vous vouliez interrompre l'entrevue ou encore ne pas répondre à une question, vous
pourrez le faire sans aucun problème.
Avez-vous des questions?
Êtes-vous prêt(e) à commencer l'entrevue?
Nous allons commencer.
Noter l'heure du début de l'entrevue sur le carnet de notes.
Mettre le microphone et le magnétophone en marche.
Effectuer un test d'enregistrement.
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J'aimerais vérifier avec vous quelques informations.
Lorsque nous nous sommes parlé, vous m'avez dit que vous aviez eu dans votre classe, en
(année), (nom de l'élève) qui a eu (nommer la maladie).
Élève qui était déjà dans
la classe au moment du
diagnostic
Elève qui n'était pas encore
dans la classe au moment
du diagnostic
1 ko c (|iii n'était pas
scolarisé au moment ilii
diagnostic
(Nom de l'élève) était dans
\ otre classe depuis (# mois)
lorsque vous avez appris
qu"il(elle) était gravement
malade.
(Nom de l'élève) n'était pas
encore dans votre classe
lorsque vous avez appris sa
maladie.
(  'est a\an! d'aller a
l écolc que (nom de
1 elè\c) a été gravement
malade.
ll(Elle) a quitté au mois de
(  ) et est
Il(Elle) e.st arrivé(e) au mois
de ( )pour(#
revenu(e) dans la classe au
mois de ( ) pour
(# mois).
mois).
(Spécifier toutes autres
caractéristiques : plus d'un
départ et retour, décès au
cours de l'année,,. )
Vous m'avez également dit que (nom de l'élève) est maintenant (guéri(e), en rémission,
toujours malade ou décédé(e)).
C'est exact ?
SENSIBILITE DU MILIEU SCOLAIRE
EXPERIENCE A VEC UN ELEVE A YANT
UNE PROBLEMATIQUE DE SANTE
1. De quelle façon avez-vous été informé(e) que (nom de l'élève) était |a éic| gravement
malade ? (151)
2. 'Qui vous l'a appris ? (152)
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3. -Quelle a été votre réaction lorsque vous avez appris que (nom de l'élève) serait
[reviendrait] bientôt dans votre classe?(141)
I ^Poiu les eleves (jui n étaient pas scolarisés au moment des traitements passez a la question 8
J'aimerais que nous parlions du retour à l'école de (nom de l'élève)
PERSEVERANCE ET REUSSITE SCOLAIRES SUITE A LA MALADIE
I
Présenter la feuille El
4. [Vous rappelez-vous] Quelle figure ressemble le plus à comment (nom de l'élève) se
sentait dans les premières semaines après son retour à l'école? (J18)(181)
S'assurer que le répondant a sélectionné une figure.
5. Lorsque (nom de l'élève) est revenu(e) en classe [est arrivé(e) dans la classe], qu'est-ce
qui a été positif pour lui (elle)? (136)
Difficultés pendant la période de la maladie
6. [Et quand vous pensez à l'arrivée de] Et quand vous pensez au retour en classe de (nom
de l'élève) en classe, est-ce qu'il y a des choses qui ont été difficiles pour lui(elle)? (36)
I ^S/ non, passer à Q8. i
SENSIBILITE (OUVERTURE) DU MILIEU SCOLAIRE
Disponibilité, rapidité d'accès
AUX RESSOURCES
7. î A-t-on fait quelque chose pour l'aider à surmonter ses difficultés?(99)
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Si oui ^ a) Qu 'a-t-on fait?
b) b) Qui a agi?
c) A-t-on pu faire cela rapidement?
8. Avez-vous été informé des difficultés, des retards ou des séquelles possibles ou
confirmés suite aux traitements ou aux chirurgies de votre élève? (135)
Si oui ^ Par qui ?
Quel genre d'informations vous a-t-on données ?
9. • Les parents ou quelqu'un de l'hôpital vous ont-ils demandé de leur faire part de ce que
vous pourriez observer à propos de (nom de l'élève)? (165)
Mesures spécifiques prises pour le jeune
Plan d'intervention
10. Un plan d'intervention a-t-il été mis en place pour (nom de l'élève)? [durant l'aimée où
vous lui avez enseigné(e)]? (150)
^S/ non, Pourquoi ? et passer à Q16.
11. -Qui en a fait la demande?( 166)
12. • [Vous rappelez-vous] Qui a participé à l'élaboration du plan d'intervention? (167)
13. -Avez-vous mis un ou des moyens particuliers pour aider (nom de l'élève) [S'assurer que
le répondant donne l'information à la Q suivante :] Que cherchiez-vous à faire en (nommer le
un ou les moyens) ? (168)
14. -[À votre souvenir,] Le plan d'intervention était-il approprié aux besoins de (nom de
l'élève)?(169)
15. -Suite à la mise en place du plan d'intervention, est-ce que des intervenants du CLSC ou
de l'hôpital ont joué un rôle auprès de (nom de l'élève)? (68)
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Si oui V m • • ' '>1 0
—T Qui a joue ce rôle?
Comment?
I ^passer à Q18. \
16. • Avez-vous mis en place des moyens particuliers pour aider (nom de l'élève)? (183)
17. Est-ce que des intervenants du CLSC ou de l'hôpital ont joué un rôle dans les mesures
prises pour répondre aux besoins de (nom de l'élève)? (182)
Si oui ^ Qui a joué ce rôle?
Comment?
I ^Pout les eleves sm n'etaient pas scolarisés an moment des traitements passes à la ijnestion 24 I
Difficultés scolaires
ABSENTEISME SPORADIQUE OU
PROLONGE
r
18. Des enfants qui manquent trop de jours de classe en raison d'une maladie grave peuvent
présenter des retards scolaires. Est-ce que (nom de l'élève) a vécu cela? (40)
I  I
non, passer à Q22. 1
L
^S/
19. 'Pouvez-vous me décrire le genre de retards que vous avez observé chez (nom de
l'élève)? (153)
20. 'Qu'est-ce qui a été fait pour aider (nom de l'élève) à récupérer? (179)
21. ' Après coup, quand vous y repensez, est-ce qu'il y a autre chose qui aurait dû être faif^
(154)
22. Savez-vous s'il y a eu une période de temps où (nom de l'élève) a été scolarisé(e) à la
maison? (155)
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Si oui ^ Qui lui a enseigné durant cette période?
Pendant combien temps?
Comment s'est organisée la planification du travail scolaire
pendant cette période ?
23. D'après vous, à qui devrait être confié l'enseignement à domicile aux enfants qui ne sont
plus hospitalisés et qui ne peuvent pas encore retourner à l'école? (57)
PERSEVERANCE ET REUSSITE SCOLAIRES SUITE A LA MALADIE
Accomplissements scolaires
24. [À votre souvenir,] Par rapport aux autres élèves, comment (nom de l'élève) réussit-
il(elle) [réussissait-il(elle)] à l'école [après son retour]? (1)
Nous allons maintenant parler de votre travail d'enseignante.
Mesures spécifiques prises pour le jeune
Structuration adaptée des
apprentissages
25. à 31. Les enseignants qui accueillent dans leur classe un élève qui est ou a été gravement
malade ont parfois à changer des choses. Parmi ces choses, ils peuvent...
Lire la liste des énoncés Q25 à 031.
25. Modifier l'horaire de la journée ou de la semaine (170)
26. Changer l'organisation physique dans la classe (171)
27. Ajuster la planification des apprentissages (172)
28. Adapter l'enseignement (173)
29. Offrir du (ou davantage de) soutien comme de la récupération (175)
30. Evaluer de façon différente les apprentissages (176)
31. Modifier vos exigences pédagogiques (174)
Ces changements peuvent toucher à l'élève en particulier ou à toute la classe.
Avez-vous effectué certains de ces changements?
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8Présenter la feuille E2. L'enseignant coche pour chacun des énoncés :
1 Changenient(s) pour l'élève
2 Changement(s) pour toute la classe
3 Aucun changement
Reprendre les questions ayant une réponse « 1 ou 2» et demandez ; De quelles façons ?
32. Avez-vous eu à changer d'autres choses pour répondre aux besoins de (nom de l'élève)'?
(23)
Maintenant, je vais vous poser quelques questions sur (nom de l'élève) et ses camarades de
classe.
i P^our les eléves qui n étaient pas scolarises au moment des traitements passez a la question 35
PERSEVERANCE ET REUSSITE SCOLAIRES SUITE A LA MALADIE
INTEGRATION SOCIALE DANS
L'ETABLISSEMENT SCOLAIRE
33. [Vous rappelez-vous] quelles ont été les réactions des élèves quand (nom de l'élève) est
revenu(e) [est arrivé(e)] à l'école? (83)
34. -Comment ça s'est passé quand il(elle) est revenu(e)[est arrivé(e)]? (177)
35. -Et par la suite, comment les enfants se sont-ils comportés envers lui(elle)?(178)
( (iinniciii les enlanls se eenipoi laieiil i Is eineis Un ( el l^
36. Avez-vous eu à faire quelque chose de particulier pour aider (nom de l'enfant) à
s'intégrer aux autres élèves? (34)
Si oui ^ Qu 'avez-vous fait?
Avez-vous obtenu les résultats souhaités?
37. Si vous pensez à (nom de l'enfant) et à ce que vous avez pu observer, a-t-il(elle)
développé des forces particulières suite à sa maladie? (142)
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Si oui ^ Lesquelles ?
38. Avez-vous [Aviez-vous] l'impression que les élèves de votre classe, au courant du cancer
(ou de la maladie) de (nom de l'élève), ont [avaient] une compréhension de cette maladie
adéquate pour leur âge? (27)
39. Supposons qu'un(e) de vos collègues doive recevoir dans sa classe un élève qui revient à
l'école après une maladie grave. Suite à votre expérience avec (nom de l'élève), que lui
conseilleriez-vous de dire aux autres élèves de la classe? (28)
^ Pourquoi?
Comment pourrait-il s'y prendre pour le dire?
40. En vous rapportant à l'expérience que vous avez vécue avec (nom de l'élève), à votre
avis, quelle est la personne la mieux placée pour dire aux élèves qu'un de leur
compagnon ou de leur compagne a une maladie grave? Pourquoi? (29)
Maintenant, j'aimerais parler de l'école.
SENSIBILITE (OUVERTURE) DU MILIEU SCOLAIRE
Milieu bien informe sur le cancer
PEDIATRIOUE OU SUR L'ETAT DE
SANTE DU JEUNE
41. Selon vous, qui, à l'école, devrait être informé de l'état de santé d'un enfant malade? (31)
42. Si vous pensez à (nom de l'élève), avez-vous l'impression que les enseignants de l'école
ont [avaient] une compréhension adéquate de (la maladie de l'enfant)? Pourquoi ? (32)
43. Si vous pensez à (nom de l'élève), avez-vous l'impression que le personnel non
enseignant de l'école a [avait] une compréhension adéquate de (la maladie de l'enfant)?
Pourquoi? (30)
Exemple de personnel non enseignant : psychologue, éducateur, directeur d'école,
personnel du service de garde
Climat SCOLAIRE
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44. Vos collègues ou d'autres personnes à l'école vous soutiennent-ils [ont-ils soutenu(e)] en
raison de la présence de (nom de l'élève) dans votre classe? (102)
Si oui ^ Qui vous a aidé ?
Comment vous a-t-on aidé?
Si non ^ Auriez-vous souhaité avoir du soutien de leur part?
45. Recevez-vous [Avez-vous reçu] d'autres formes d'aide dans votre milieu de travail
(180)
46. Dans votre milieu de travail, y a-t-il une ressource qui possède l'expérience ou l'expertise
pour épauler les enseignants qui ont à travailler avec des élèves qui sont ou ont été
gravement malades? (134)
^ Quelle profession (ou fonction) cette ou ces personnes
exerce (nt)-t-elle ?
Nous allons maintenant aborder la formation des enseignants.
DEVELOPPEMENT PROFESSIONNEL
47. En raison de la présence, dans votre classe, d'im élève qui est ou a été gravement malade,
votre employeur vous a-t-il offert de la formation? (105)
Pour les enseignants ayant présentement un élève gravement malade, poser la '
question en rouge. [
48. [Pendant la période où vous avez enseigné à (nom de l'élève), vous a-t-on accordé du
temps de libération pour vous permettre de répondre à ses besoins?] OU Depuis que vous
enseignez à (nom de l'élève), vous a-t-on accordé du temps de libération pour vous
permettre de répondre à ses besoins? (98)
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>Si oui ^ A quoi avez-vous employé ce temps?
Ce temps a-t-il été suffisant?
Si non ^ Auriez-vous souhaité avoir du temps de libération?
A quoi l'auriez-vous utilisé?
49. En raison de la présence, dans votre classe, d'un élève qui est ou a été gravement malade,
votre employeur vous a-t-il offert une autre forme d'aide? (185)
50. À votre avis, de quelle façon un directeur ou une directrice d'école peut-il aider un élève,
qui est ou a été gravement malade, à faire face aux problèmes ou aux défis qu'il peut
rencontrer à l'école? (89)
Dans le réseau de l'éducation, plusieurs paliers se préoccupent de l'adaptation scolaire et
peuvent jouer un rôle auprès des enfants gravement malades ou qui l'ont été. Vous avez
vécu personnellement une expérience avec un enfant malade.
51. Que pourriez-vous dormer comme conseils aux paliers autres que l'école, comme la
coordination de l'adaptation scolaire, les directions régionales de l'adaptation scolaire et
au MELS pour mieux soutenir les enseignants qui reçoivent dans leur classe un élève
gravement malade? (156)
52. Dans quelle(s) université(s) avez-vous étudiez? (197)
53. Votre formation vous a-t-elle dormé les connaissances et les outils nécessaires pour
répondre aux besoins d'élèves comme (nom de l'élève) qui sont ou ont été gravement
malades? (22)
Si oui ^ Était-ce au moment de votre formation comme enseignante ou
depuis que vous enseignez?
Si non ^ Est-ce que vous auriez souhaité en avoir?
54. A votre avis, quelle serait la meilleure façon d'informer et d'outiller les enseignants qui
travaillent avec un élève gravement malade? (60)
Parlons de la famille de (nom de l'élève).
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^ ^F-'oui les eleves qui n elaieni pas scolarisés au moment des traitements passez a la question 56.
ICOMPLEMENTARITE DES SERVICES ET COLLABORATION
Lien AVEC la famille
55. [Vous rappelez-vous si] Pendant son absence, les parents de (nom de l'élève) sont-ils
[sont] restés en contact avec l'école ? (5)
Si oui ^ De quelles façons?
Soutien provenant du reseau personnel
Soutien a l'intégration scolaire
56. Vous rappelez-vous si les parents de (nom de l'élève) ont fait des choses pour que ça aille
bien à l'école pour lui(elle)? (157)
Si oui ^ Qu 'ont-ils fait?
57. Selon votre expérience, de quelle façon un parent peut-il aider son enfant, qui a ou a eu
une maladie grave, à faire face aux problèmes ou aux défis qu'il peut rencontrer à
l'école? (87)
Politique de l'adaptation
scolaire
Les parents qui ont un enfant gravement malade ont affaire aux services de santé, au
système scolaire et parfois aux serv ices sociaux.
58. Trouvez-vous que, pour im parent, il est facile de faire en sorte que tous ces réseaux
travaillent en concertation pour son enfant? (97)
Mesures spécifiques prises pour le jeune
Orientation professionnelle
COMPATIBLE AVEC SES CAPACITES ET
ses aspirations
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I
^  ^ Si le ou la répondant(e) enseigne au primaire passer à la question 60. [
59. Voyez-vous comment, dans les écoles, on peut aider un élève, qui est ou a été gravement
malade, à s'orienter vers un choix professionnel qui répond à ses capacités et ses
aspirations ? (10)
Si oui ^ Comment?
60. Y a-t-il des choses que les écoles pourraient améliorer pour aider les élèves comme (nom
de l'élève) qui sont ou ont été gravement malades et qui retournent à l'école? (26)
Parlons du ministère de l'éducation.
Ressources et services deja en place
Programme, mission de l'ecole
61. Croyez-vous que le programme de formation de l'école québécoise convient bien aux
enfants qui sont ou ont été gravement malades et qui reviennent à l'école? Pourquoi
(58)
62. Quelles sont les mesures actuelles, prises par le MELS et les directions régionales en
adaptation scolaire, pour aider les élèves, qui sont ou ont été gravement malades, à faire
face aux problèmes ou aux défis qu'ils peuvent rencontrer à l'école? (192)
63. Voyez-vous comment le MELS pourrait mieux aider les élèves, qui sont ou ont été
gravement malades, à faire face aux problèmes ou aux défis qu'ils peuvent rencontrer à
l'école? (90)
(Nom de l'élève) a été traité(e) par une équipe médicale.
LIEN A VEC L'HOPITAL
64. Avez-vous eu des échanges avec quelqu'un de l'hôpital au sujet de (nom de l'élève)'?
(158)
SI non, passez à la question 68.
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65. Vous rappelez-vous à quels moments vous avez eu ces échanges? (159)
Suggérer: pendant l'hospitalisation, après son retour en classe. Ne pas suggérer pour
les élèves qui n 'étaieni pas scolarisés pendant les traitements
66. Avec qui avez-vous échangé ces informations? (162)
67. Quel genre d'informations avez-vous échangées? (161)
68. Vous rappelez-vous si c'est vous ou l'équipe médicale qui a pris l'initiative du contact*?
(160)
I  ^ Passez à Q70
69. Auriez-vous aimé pouvoir discuter avec quelqu'un de l'hôpital? (163)
Si oui ^ De quoi auriez-vous aimé parler?
Abordons maintenant le sujet des associations qui viennent en aide aux enfants malades.
COMPLEMENTARITE DES SERVICES ET COLLABORATION
LIEN AVEC LES ORGANISMES
COMMUNAUTAIRES
70. Avez-vous eu des échanges concernant (nom de l'élève) avec des associations ou des
groupes communautaires? (164)
Prévoir des exemples (organismes s'occupent d'enfants malades, association de
quartier )
Si oui ^ Avec quel organisme ?
A quel moment avez-vous eu ces échanges?
Ont-ils fait quelque chose pour (nom de l'élève) ou
pour vous?
71. Voyez-vous comment des associations ou des groupes communautaires peuvent aider les
jeunes, qui sont ou ont été gravement malades, à faire face aux problèmes ou aux défis
qu'ils rencontrent à récole?(86)
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Quelle figure ressemble le plus à
comment se sentait dons
les premières semaines après son
retour à l'école?
0® ©© ®©
Mettre un X sous la figure que vous choisissez.
E2
Avez-vous effectué certains de ces changements?
Modifier l'horaire de journée ou de la
semaine
Changer l'organisation physique dans la
classe
Ajuster la planification des apprentissages
Adapter votre enseignement
Offrir du (ou davantage de) soutien
comme de la récupération
Évaluer de façon différente les
apprentissages
Modifier vos exigences pédagogiques
Changement(s)
pour l'élève
Changement(s)
pour la classe
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
1 2
Aucun
changement
ANNEXE G
EXEMPLES DE VERBATIMS
1  4101
2  1- Bien c'est ça, c'est à la rencontre de parents que les parents m'ont dit, "vendredi, on doit rencontrer,
3  on doit aller à l'hôpital pour un examen de routine, il y avait un, une petite bosse dans le cou", puis ils
4  m'ont dit, il y a rien de pro, il y a rien de, de problématique, c'est, c'est juste qu'il va être absent cette
5  Journée-là, puis, ils m'ont appelé le lendemain pour me dire, c'est, "ils ont découvert un cancer, puis,
6  de Hotchkin, Je pense, et puis, tout de suite, tout de suite, les démarches, là, ça a, ça a, ça a déboulé, là,
7  dans, dans le temps de le dire... Mais, mais il était correct, là, au début, là, de l'année, il était correct...
8  2-"l Donc c'est les parents qui vous l'ont appris...
9  3-1 Quelle a été votre réaction lorsque vous avez appris que Mathieu était malade?
10 Bien, ma réaction. Je veux dire, c'est, J'étais bien triste pour lui, mais, bien. J'ai été triste, puis, mais. Je
11 l'ai pas. Je, Je l'ai pas dit aux élèves, par contre, avant de, de savoir qu'est-ce qui lui il voulait, là, mais,
12 c'est ça. J'étais, c'était plutôt ça, triste comme quand on apprend que, c'est Jamais drôle qu'un enfant
13 soit malade, là, c'est plutôt dans ce sens-là, parce que c'est pas un petit gars que Je connaissais
14 beaucoup, c'était en début d'année, donc...
15 4-5
16 5- Bien, les amis, le contact avec les amis, parce que c'est, c'est ça, c'est exactement ça, c'est vraiment
17 ça, c'était comme un enfant qui était comme, comme Je te dis, pas rejeté, mais à la limite, c'était pas, il
18 était pas, il s'impliquait pas dans la classe, il s'impliquait pas auprès des autres, c'était dans son monde
19 à lui, vraiment dans son monde, puis là, c'était vu, ah, ça été bien positif, ça, très très positif...
20 6-Bien non, non, ça a été, co, c'est ça, on a, on dirait que c'est comme une, une bouée de sauvetage qui
21 a fait que, qu'ii a teliement, ii a tellement é, évolué, là-dedans, que non, ça a été salutaire, c'est plate,
22 c'est plate à dire, dans ce sens-là, mais pour iui, ça a été vraiment ça, vraiment ça...
23 7-Bien, non, c'est le contraire, vraiment, là, c'est, c'est, c'est, c'est, bien non, ii a sûrement eu des
24 difficultés, dans le sens, au niveau de la maladie en tant que tel, au niveau des traitements puis tout ça,
25 mais si tu me parles, le retour en classe, ça, ça a été, puis de toute façon, c'était un élève qui était en
26 très très très grandes difficultés d'apprentissage, et des, et de comportement aussi, donc ça, ça
27 changeait pas, tu comprends, qu'il soit, qu'il soit parti longtemps à l'hôpital puis revenir, ça l'a pas
28 nécessairement changé de quoi dans, dans, au niveau scoiaire, parce qu'il était déjà en très grande
29 difficulté, sauf qu'au niveau social, il était en grande difficulté, et ça, ça a été merveilleux pour lui,
30 merveilleux pour lui.
31 8-En tant que tel, non, il y a la dame de Leucan qui est, qui est, qui est venue parler avec les enfants,
32 elle nous a parlé, mais tu sais, c'est pas, non, il y a pas personne qui m'a dit, il devrait avoir ci, il devrait
33 avoir ça, puis les retards, bien, académiques, il les avait déjà, fait que c'était comme pas un...
634 je l'accompagne, puis, au niveau de la garderie, tout ça, c'est, il y a des choses qui, qui allaient de soi,
635 là, c'est certain que ça a demandé plus d'attention, plus de, de travail, mais, pour moi, ça, ça faisait
636 partie de, de ça...
637 I Donc ça vous a demandé d'offrir plus de surveillance à cet élève-là...
638 Oui, c'est ça, oui, oui, oui oui...
639 33-{Sébastien) Ils se demandaient "comment que, qu'est-ce qui était, qu'est-ce qui s'était passé, qu'est-
640 ce que, pourquoi qu'il avait un bandage", parce que lui, il avait un gros bandage derrière la tête, là,
641 puis, ils se demandaient, "pourquoi", puis, ils posaient des questions, c'est certain, puis, un moment
642 donné, bien, j'ai, j'ai demandé à Sébastien, j'ai dit, "est-ce que tu veux leur expliquer qu'est-ce qui est
643 arrivé"... La première fois, au mois de septembre, ça, ça a passé comme un peu, il, c'est-à-dire qu'il
644 était nouveau, alors, les, les enf, on connaissait, on le connaissait pas, mais en avril, là, ils le
645 connaissaient, alors là, ils étaient inquiets, ils se demandaient qu'est-ce qui était arrivé, puis "est-ce
646 que ça a faite mal, puis là, qu'est-ce qui s'est passé", puis même, quand il était, durant l'opération,
647 quand la, la, la journée de l'opération, on avait pris le temps, avec, l'animatrice, de, spirituelle, là, alors,
648 elle était venue dans la classe, puis on en avait parlé, puis on, ça avait été très émouvant, là, parce que,
649 on savait que, il y avait un danger pour Sébastien de se faire opérer au cerveau, puis on savait pas si,
650 quelle, tu sais, si il allait revenir ou pas, alors, quand il est revenu, c'est certain qu'on y faisait att, qu'ils
651 lui faisaient attention, puis, ils avaient plein de questions, puis un moment donné, Sébastien, quand il
652 s'est senti prêt, il leur a expliqué, mais c'était toute au niveau d'émotions, ça, ça a été, j'ai trouvé ça
653 difficile à vivre, parce que, non seulement moi je devais vivre mes émotions, mais je devais aussi tenir
654 compte des émotions des élèves et tenir compte des émotions de Sébastien, puis ça, je pense que,
655 j'aurais aimé ça avoir un soutien dans ça, puis j'en ai pas eu...
656 34-(Sébastien) C'est-à-dire qu'ils, qu'ils, c'est, ils le respectaient, puis ils lui faisaient attention, puis ils
657 lui rendaient des services, tout ça, alors ça, c'est, c'est...
658 35-(Sébastien) C'est-à-dire que, ils, là, ils lui portaient moins à, d'attention, parce que, il en avait moins
659 besoin, mais c'est Sébastien, lui, qui, voyait que, ayant moins d'attention, là, il frappait les autres, pour
660 avoir de l'attention, puis tout ça, alors, un moment donné on a dû aussi, régler ces, sa, ces choses-là,
661 parce que il, des, il disait des choses qui étaient méchantes aux autres, je disais, bien oui, mais, c'est
662 pas parce que, là, tu est guéris, qu'il faut, que, que tu, tu, tu sais, tu dises des choses comme ça,
663 désagréables aux autres, alors finalement, un moment donné, on en a parlé, tout ça, puis on a dit,
664 écoute, vous pou, tu sais, vous jouez avec lui, c'est certain, ils jouaient avec lui, mais un moment
665 donné, ils jouaient plus (-) avec lui, parce que il était pas, ii était pas gentil avec, avec, avec les autres,
666 là, mais, alors, à ce moment-là, on a dû faire un, un retour là-dessus, puis ça a pas été évident, parce
667 que, Sébastien, il était pas facile...
668 I Et pour Eve, comment les enfants se comportent-ils envers elle?
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913 67-"l Vous aviez échangé surtout sur les attentes que vous pouviez avoir puis des façons d'intervenir
914 avec Sébastien... Est-ce que vous avez eu des échanges pour, dans le cas de Eve?
915 Non, pas du tout..."
916 68-C'est moi qui a demandé, mais de, d'eux, par eux-mêmes, je, ils sont pas, se sont pas présentés
917 69-(Eve) Oui, j'aimerais ça, parce que justement, pour comprendre, au niveau de ses apprentissages, le
918 rythme que, que, de, de ses apprentissages, comment sont fond, justement, au niveau de, des
919 traitements, que comment ça a réagi sur le, les apprentissages, puis qu'est-ce qu'on doit apporter de
920 particulier, quand un enfant, justement, reçoit ces traitements-là, qu'est-ce que ça affecte par la suite,
921 puis, ça a, quel impact ça l'a sur les apprentissages, ça, j'ai, j'ai, je le sais pas, là, j'ai, je suis toujours pas,
922 je suis dans, dans l'ignorance, dans ce sens-là, là...
923 70-Non, pas du tout.
924 71-Certainement qu'il y aurait quelque chose à faire, là, au niveau des organismes, là, sens, peut-être,
925 sensibiliser justement les écoles, quand ils reçoivent des enfants malades, qu'est-ce qu'on, tu sais,
926 quels services qu'ils, qu'ils offrent...
927 I Est-ce que vous voyez cette sensibilisation-là plus au niveau du personnel ou des élèves ou...
928 Ça pourrait être les deux, mais plus au niveau du personnel pour que, qu'ils soient en, en mesure de
929 répondre, là, aux besoins des enfants malades...
930 72-Non, je pense pas, je pense que j'ai pas mal dit...
931 73-C'est-à-dire, c'est certain que cet enfant-là, on y fait attention, puis on, on apporte un aide plus
932 particulière, parce que, on sent que, c'est, la maladie, ça s'est, c'est-à-dire, ça les rend plus vulnérables,
933 ces enfants-là, alors il faut, il faut apporter un, un attention particulière, c'est certain...
934 74-Non, je pense qu'on a, on a, on a, parlé de tout, là, qui, ça, ça va bien, je pense que, il y a rien qu'on
935 a oublié, là...
936 4103
937 1-Moi, j'ai eu le frère de Laurence en première année, et puis, à ce moment-là, je, Laurence, je pense
938 qu'elle, qu'elle était atteinte de cancer-là, et puis la maman m'en avait parlé à ce moment-là, le frère
939 est plus âgé qu'elle, et puis c'est ça, elle vivait ça à ce moment-là, et puis, elle était quand même
940 nerveuse et tout ça, puis elle m'avait raconté un petit peu, là, comment, comment elle vivait ça, puis
941 que, ça se pouvait aussi que ça se reflète sur le reste de la famille, dont son fils que j'avais dans, dans la
942 classe à cette époque-là...
943 2-"l Donc, c'est la mère qui vous l'a appris.
944 Oui."
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2098 des enfants, fait que si il faut coder les enfants qui ont, qui ont des traitements puis qui accumulent des
2099 retards, bien, il faudrait peut-être penser à ça, parce que on a besoin de ressources, pour avoir des
2100 ressources, bien, ça prend des codes, fait que peut-être que ça serait quelque chose à penser, et je suis
2101 pas en train de dire que je suis pour les codes, pas du tout, de coder, d'identifier les enfants, mais c'est
2102 la seule façon que, qu'on a trouvée pour les identifier, là, par numéro...
2103 64-Non, pas du tout. 65-qnp 66-qnp 67-qnp 68-qnp 69-Non, j'ai pas, j'avais pas ce besoin-là, les, les
2104 questions que j'avais, je les posais à la mère directement, ce que j'avais à savoir, je le savais par elle,
2105 j'avais pas besoin de plus. 70-Non, bien, Leucan, là, avec les tirelires, mais en lien direct avec
2106 Mathieu, pas nécessairement, non. 71-Pouvez-vous la relire, là, on dirait que j'ai de la misère à me
2107 faire une idée... Je sais pas comment ils pourraient les aider, je, non, je sais pas. 72.Non.
2108 73-Si ça a changé quelque chose de, d'avoir, d'avoir enseigné à Mathieu, en sachant qu'il était
2109 gravement malade? Bien, peut-être au niveau de, bon, de la sensibilité, des émotions, et, du lien, dé,
2110 développer un lien avec les enfants, oui, ça, ça, je pense qu'il y a quelque chose qui s'est développé à
2111 ce niveau-là... Je, je cherche le mot, c'est pas plus sensible, mais plus, je sais pas comment le dire,
2112 profiter du moment présent avec les enfants, ça dure là, ça se passe maintenant, on en profite
2113 maintenant, parce qu'on sait pas demain ce qui va se passer, fait que j'ai savouré chaque moment que
2114 Mathieu était ici, ça a été une belle année...
2115 74-Bien, il y aurait peut-être le côté, avec Leucan, Mathieu était en étroite collaboration avec Leucan,
2116 participait beaucoup beaucoup dans les déjeuners, brunchs, levées de fonds, et je sais pas trop, et, il
2117 s'en faisait une fierté, hein, de faire la, la publicité de Leucan, il est, il est passé dans une revue avec
2118 Pierre Bruneau, pour parler de Leucan, et, il avait apporté la revue, que j'ai achetée, que j'ai laissée en
2119 lecture aux élèves de la classe, alors, il voulait pas devenir une vedette, mais c'est comme si il s'est servi
2120 de sa maladie pour faire connaître Leucan, puis, il rencontrait plein d'artistes, hein, il nous avait
2121 apporté, je me souviens, on avait fait un projet en écriture, mon plus beau souvenir, et lui, c'était un,
2122 une des levées de fonds avec Leucan, puis là, il avait apporté sa pile de photos avec Jean-Nicolas
2123 Verreault, Patricia Paquin, la, les comédiens qui jouent dans Ramdam et Watatatow, et bon, fait que là,
2124 les enfants étaient, c'est comme si ça moussait pas mal sa popularité, parce que les enfants étaient
2125 autour de lui, fait que c'est comme si il a su, Mathieu, aller chercher le positif à travers tout ça, fait que
2126 ça, c'est quelque chose d'intéressant, qu'il nous a laissés, puis à la fin de l'année, on a eu, on avait à
2127 choisir une chanson marquante de l'année, chaque élève devait choisir une chanson, ils apportaient les
2128 CD, on écoutait puis on faisait un petit spectacle et tout ça, et l'en, le, la chanson qui a été retenue, ici
2129 dans la classe, c'est, papillon bleu, là, bon, le film que tout le monde connaît, c'est sûr qu'on associait
2130 ça, nous autres, à Mathieu, puis Mathieu, il a dit, "ah, bien j'ai une idée, on pourrait toute se mettre un
2131 foulard, j'en ai plein de toute façon", fait qu'il avait apporté ses foulards, la plupart de Leucan, fait que
2132 tous les enfants avaient attaché leur foulard sur la tête, puis on a présenté cette chanson-là devant
2133 tous les élèves de l'école, fait que pour lui, là, c'était, c'était comme pas un handicap, puis il s'en servait
2134 vraiment pour un, un côté positif, puis, il chantait, le sourire fendu jusqu'aux oreilles, fait que tu sais, ça
2135 a été, ça a été un petit soleil ici, Mathieu, c'est, c'était, c'est un enfant qui traversait sa maladie, avec
2136 courage et bonne humeur et tu sais, il s'apitoyait pas du tout du tout sur son sort, fait que les élèves de
2137 la classe, ils l'aimaient tous, c'est un enfant qu'on adorait, là, bien, qu'on adore encore mais qui est
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3070 tassée, mais c'est pas, puis c'est, elle a des parents, qui sont, qui se dévouent corps et âme pour leurs
3071 enfants, là, je l'ai vu, ils ont, ils ont Maude et ils ont Maxime, mais qui a été tassée, parce que veut veut
3072 pas, ils sont tassés, tu te concentres uniquement sur le petit Maxime, alors Maude, il a fallu qu'elle
3073 vieillisse plus vite, elle allait au camp, au camp de Leucan l'été, puis elle, elle allait, ils vivaient les camps
3074 de Leucan l'été, mais ça a été aussi une bonne chose, parce qu'elle est devenue, elle est devenue une
3075 aide, sa maman me le racontait tout le temps, elle est devenue une aide, tellement aidante là-bas,
3076 parce que c'est une, puis c'est une jeune, là, qui est rendue, quel âge elle a, Maude, je pense qu'elle a
3077 vingt ans, là, maintenant, qui est rendue très aidante, qui est devenue un moment donné monitrice,
3078 puis que là, qui est très aidante, ça l'a fait grandir elle aussi, mais, quand elle, tu as douze ans onze ans,
3079 on voyait qu'elle se, qu'elle était, tu sais, piteuse, là, ils sont tristes, aussi, ils sont inquiets, même si elle
3080 faisait sa dure, c'est une enfant qui avait l'air toujours, tu sais, dure, là, hein, puis, mais, tu creuses, puis
3081 tu vois que ces enfants-là, ils sont, ils sont tassés, c'est ça qu'on a pas parlé beaucoup, ceux qui sont
3082 autour aussi, oui, le petit c'est pas facile, qui est malade, ou la petite, mais, frère et soeur, c'est un gros
3083 quelque chose aussi...
3084
3085 4108
3086 1-Je crois que c'est la, la direction d'école qui avait reçu une lettre des parents, lors de l'inscription de
3087 l'enfant, et sur la lettre de l'inscription, sur la lettre au directeur, le parent demandait pour que l'enfant
3088 soit dans ma classe, parce que on se connaissait déjà vu que j'avais eu sa petite soeur dans ma classe,
3089 et ils avaient beaucoup confiance là, que Jean-Michel serait bien, puis qu'il serait en sécurité puis que
3090 je surveillerais beaucoup son, sa santé dans ma classe, fait que c'est comme ça que ça s'est passé
3091 2-"l Donc c'est la direction qui vous l'a appris...Oui."
3092 3-Bien, c'est sûr que je me suis questionnée à savoir si il serait capable de faire les journées, mais à ce
3093 moment-là, je savais pas qu'il, qu'il viendrait pas tout de suite, parce que il était pas vraiment encore
3094 en rémission, et que c'était dangereux pour lui qu'il soit en contact avec les autres enfants parce qu'il y
3095 avait trop de bactéries, au niveau des enfants, fait que c'est sûr que, à ce moment-là, bien, j'ai pensé,
3096 comment je pourrais l'intégrer, de la même façon que les autres, comment je, on pourrait faire que il
3097 aurait des nouvelles de sa classe, puis qu'il se sentirait comme, faisant partie du groupe de la classe,
3098 fait qu'on a mis sur pied différentes situations pour le contacter, pour qu'il aie des nouvelles de nous,
3099 et on s'est servi de l'internet pour ça, puis, nous, les enseignants, parce que j'avais deux stagiaires en
3100 formation à ce moment-là, et, on est allés le rencontrer, après ça, lui, il est venu dans la classe, au
3101 moment de l'accueil, il est quand même venu, une demi-heure à peu près, pour voir qui c'était ses
3102 amis, pour les connaître, avoir une idée des visages, et à ce moment-là, bien, c'était plus facile pour lui,
3103 quand on lui envoyait des photos, ou quand on lui envoyait des petits travaux à la maison, alors c'est
3104 comme ça qu'on a tout le temps contacté Jean-Michel, fait que ce qui a fait que quand il est venu, bien,
3105 il était moins perdu, il était moins, il savait un petit peu c'était qui ses amis, puis ça s'est vite vite,
3106 l'adaptation s'est fait plus rapidement, parce que, il faisait partie de la classe, et, mon stagiaire, il était
3107 très habile, donc, puis ils s'étaient liés beaucoup d'amitié, parce que c'était un garçon, puis Jean-Michel
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4258 50-Comment la direction pourrait aider... Je le sais pas. Bien déjà, déjà, de pouvoir libérer ses
4259 enseignants, ou de, d'offrir un soutien, un, soutien pédagogique à l'enfant et au professeur, je pense
4260 que ce serait déjà une, une idée intéressante... C'est ce que je vois pour le moment...
4261 51-Bien, en fait, ça, ça revient beaucoup à ce que je vous ai dit tout à l'heure, je pense que moi, j'aurais
4262 aimé, j'aurais aimé qu'on, qu'on m'aide à mieux comprendre ce que vivait cet enfant-là, au niveau
4263 médical, et, d'avoir quelqu'un qui vienne, me faire une mini-formation, ou m'instruire sur la leucémie,
4264 je pense que moi, ça m'aurait aidée à, à être plus efficace et à mieux comprendre ce que vivait Samuel,
4265 et, d'un autre pallier, tout à l'heure, j'ai mis ça sur le dos de la direction, ça pourrait être aussi le, le
4266 ministère qui, qui donne un soutien pédagogique à, à l'enseignant, pour aider, pour aider l'enfant...
4267 52-À l'Université de Montréal...
4268 53-Non.
4269 I Est-ce que vous auriez souhaité avoir de la formation?
4270 De prime abord, j'aurais tendance à dire non, je, on, on a besoin d'une formation lorsque, lorsqu'une
4271 situation comme ça nous arrive, et c'est là, ce, sur le moment, que j'aurais aimé l'avoir, parce que, à
4272 l'université, on apprend plein plein de choses et on garde qu'une petite, qu'une infime partie, alors,
4273 non, je pense que, c'est sur le moment que j'aurais souhaité avoir, cette formation-là...
4274 54-Bah, ce serait de, de le rencontrer, que ce soit une rencontre, personnelle ou une rencontre
4275 téléphonique, et, d'avoir une ligne aussi, une ligne d'aide en cas, en cas de questions, une personne-
4276 ressource qu'on peut tél, à qui on peut téléphoner lorsqu'on a des questions, des interrogations...
4277 55-Je pourrais pas vous dire, à mon avis oui, parce que Samuel avait un frère plus âgé à ce moment-là,
4278 mais, il l'a, il l'a toujours, mais ils étaient tous les deux dans la même école à ce moment-là, et la mère a
4279 toujours été très présente, dans son école...
4280 56-Bien, je pense que, déjà de, de faire le choix de, de mettre Samuel, de remettre Samuel à l'école,
4281 c'était un choix qui était sensé, je pense, pour, pour lui, pour Samuel, et, elle, elle a toujours été à
4282 l'écoute, elle, parce que je, on, on je faisais plus affaire avec la mère à ce moment-là, la mère était très
4283 à l'écoute, surtout au début de, de Samuel, elle venait le chercher aussitôt que, que, qu'il en avait
4284 besoin, elle, elle m'aidait moi à l'aider à la maison, au niveau des apprentissages, la mère était très
4285 présente...
4286 57-Moi je pense que, c'est de dré, dédramatiser, au niveau, au niveau des notes, du bulletin, de faire
4287 en sorte que son enfant soit bien, ces, cette année-là, cette année-clé, et, et les années qui suivent
4288 aussi, parce que c'est sûrement pas quelque chose qui, qui se règle ou qui, qui se place en, en un an,
4289 hein, j'ai, je, je me suis informée, évidemment, de Samuel par la suite, et en troisième année, les fins,
4290 les fins, les, vers la fin de la semaine, les fins d'étape, Samuel était à moitié mort, là, donc il avait pas la
4291 capacité de résistance d'un autre enfant, donc, je pense de dédramatiser, et de faire en sorte que
4292 l'enfant soit bien, dans son école, ici, on est une école privée, les apprentissages sont, sont beaucoup
4293 plus grands, on, on va beaucoup plus loin dans la matière, et je pense que, juste de, le fait que Samuel
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FACTEURS INDIVIDUELS
1. FACTEURS INDIVIDUELS
I. I État de santé
Jugement positif quant à son état de santé ou son corps.
1.1.1 Bien-être physique
1.1.1.1 Absence de problème de santé physique
Renvoie au fait de ne pas avoir de maladie ou de n'avoir que de petits problèmes passagers.
1.1.1.2 Manifestations corporelles
Renvoie à la présence de caractéristiques corporelles reliées au bien-être.
1.1.1.2 Acceptation de son corps
Se rapporte à l'acceptation de son corps, éventuellement s'adapter aux conséquences
corporelles de son état de santé ou de son incapacité.
1.1.2 Difficultés physiques
1.1.2.1 Fatigue
1.1.2.2 Cicatrices
1.1.2.3 Faiblesses musculaires et osseuses
1.1.2.4 Problèmes neuropsychologiques
1.1.2.5 Douleurs
1.1.2.6 Baisse de la résistance immunitaire, neutropénie
1.1.2.7 Problèmes avec la médication
1.1.2.8 Perte de cheveux
1.1.2.9 Problèmes de croissance
1.1.2.10 Difficultés motrices
1.1.2.11 Boursoufflures, enflure
1.2 Profil cognitif
1.2.1 Accomplissements intellectuels
Manifestation d'habiletés ou d'accomplissements intellectuels.
Motivation dans le domaine intellectuel.
Inclut la capacité d'analyse, la compréhension et la résolution de problèmes, la créativité, la
logique, la réflexion, le jugement.
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1.2.2 Difficultés cognitives
1.2.2.1 Difficultés d'attention et de concentration
1.2.2.2 Troubles de mémoire
1.2.2.3 Troubles de langage
1.2.2.4 Difficultés visuo-spatiales
1.2.2.5 Incapacités intellectuelles
1.3 Intérêt et motivation
1.3.1 Concept de soi positif ou négatif
Appréciation favorable de soi-même, être assuré de ses possibilités, être sûr de soi, être "bien
dans sa peau".
Inclut: être en paix avec soi-même
1.3.2 Perception positive de l'école et des tâches scolaires
1.3.2.1 Curiosité
Intérêt, recherche de la nouveauté, ouverture à l'expérience en cours
1.3.2.2 Amour du savoir, de l'apprentissage
Maîtrise de nouvelles habiletés, de nouvelles connaissances, percevoir l'utilité de la tâche
1.3.3 Sentiment de contrôlabilité d'une activité
le sentiment d'efficacité personnelle, soit le sentiment ou la conviction qu'a une personne de
pouvoir adopter un comportement approprié pour obtenir les résultats visés.
1.4 Profil affectif
Renvoie au besoin d'affiliation, aux liens qui nous lient aux autres.
1.4.1 A imer et être aimé
Éprouver de l'affection, de l'amitié, de la tendresse, de la sympathie pour autrui ; sentir qu'on
est l'objet de tels sentiments. Renvoie aussi à l'attachement, c'est-à-dire aux liens profonds
établis avec ses parents, ses amis, son entourage, ou d'autresBien-être identitaire
Satisfaction par rapport à qui l'on est.
1.4.2 Difficultés psychologiques
Dépression, anxiété, angoisse, peur, irritabilité, préoccupation reliée à l'apparence physique du
jeune, crainte reliée à la réaction des pairs et du personnel scolaire, perturbations affectives
dans les relations interpersonnelles du jeune, problèmes de comportements, sautes d'humeur.
1.4.3 Participation sociale
Qui est capable de prendre sa place, de participer et d'occuper une position dans la société.
Jeu et récréation
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Possibilité ou capacité à faire des activités ludiques, récréatives avec d'autres.
1.4.4 Difficultés sociales
Rumeurs, mythes, mauvaises informations sur le jeune et sa maladie
Réactions négatives d'autrui (Inclut les taquineries, les moqueries)
Rejet
Mauvais amis
Amis pouvant exercer une mauvaise influence sur le jeune
1.5 Style et rythme d'apprentissage
1.5.1 Développement adéquat (rythme)
Le jeune se développe et fonctionne normalement. Ses compétences, ses besoins et ses
conduites sont semblables à ceux des autres jeunes des son âge
1.5.2 Développement non satisfaisant (rythme)
1.6 Aspects sensoriels ou moteur
1.6.1 Médication
Observer les ordonnances de médication.
1.6.2 Séquelles sensorielles des traitements
1.7 Fréquentation scolaire
1.7.1 A bsentéisme sporadique ou prolongé
1.1.2 Retard dans les travaux scolaires
1.8 T ranscendance
Forces qui relient à l'univers et qui donnent du sens à la vie
1.8.1 Appréciation de la beauté et de l'excellence
Apprécier ce qui est beau ou bon dans tous les domaines de la vie. Inclut : être méticuleux,
aimer le travail bien fait, soigné.
1.8.2 Gratitude
Etre conscient et reconnaissant pour ce qui nous arrive de bien ou ce que l'on a reçu de positif
1.8.3 Espoir
Croire que le meilleur arrivera et travailler pour l'atteindre
1.9 Qualité des jeunes
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FACTEURS SCOLAIRES
Réseau scolaire
Inclut: l'école, la commission scolaire, les parents qui s'engagent dans l'école (regroupés ou non
en comité) et les membres du personnel scolaire auxquels aucun code spécifique n'est rattaché.
Directeur
Enseignant
Orthopédagogue
Psychoéducateur
Psychologue scolaire
Technicien en éducation spéciaiisée (TES)
Préposé aux élèves
Infirmière de l'école
Secrétaire de l'école
Chauffeur d'autobus
Personnel du service de garde
2. Facteurs scolaires
2.1 Pratiques pédagogiques
2.1.1 Enseignement magistral aussi appelé : « collectif »
Trucs, astuces, moyens pour accomplir ou réussir une activité d'apprentissage, par exemple : se
rappeler de mots, de faits, de dates, de règles, etc.
2.1.2 Enseignement explicite Pratique guidée, modelage
Aider l'enfant dans ses devoirs, guider l'enfant vers la solution. Poser des questions au jeune,
favoriser les échanges verbaux, discuter de son avenir. Renvoie à l'imitation (réelle ou
souhaitée) par l'enfant d'une attitude ou d'un comportement.
2.1.3 Enseignement par projet
2.1.4 Approche socioconstructiviste (par démarche inductive)
Favoriser l'interaction entre le jeune et l'environnement, favoriser la découverte, les
expériences concrètes du jeune.
2.1.5 Enseignement stratégique
2.1.6 Enseignement par coopération
2.1.7 Enseignement par ateliers
2.1.8 Enseignement par tutorat par les pairs
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2.1.9 Le décloisonnement Structuration de la tâche, de l'apprentissage
Adapter une tâche selon les capacités du jeune afin de faciliter son apprentissage.
2.2 Pratiques disciplinaires de l'enseignant
L'agent de socialisation est toute personne qui contribue à socialiser l'enfant. En principe, il
s'agira plus souvent d'un adulte.
2.2.1 Précisions sur les exigences attendues et structures
Consignes et précisions données au Jeune quant aux exigences attendues. Règles, limites, points
de repères, tâches.
2.2.2 Renforcement
Actions ayant pour but d'encourager le Jeune à répéter un comportement. Inclut les
félicitations.
2.2.3 Responsabilisation
Donner au Jeune le sens des responsabilités. Lui remettre du contrôle quant à des choix, des
décisions, des obligations.
2.2.4 Punitions et conséquences
Action ayant pour but de décourager le Jeune à répéter un comportement.
2.2.5 Pouvoir exécutoire
Renvoie au fait de prendre les décisions pour l'enfant.
2.2.6 Surprotection et protection
Manifestation excessive de comportements protecteurs. Inclut : gâter l'enfant.
2.3 Styles de contrôle
2.3.1 Souple
L'agent de socialisation adapte ses attentes ou exigences à la situation. Il fait preuve
d'indulgence, de tolérance, de compréhension. Il tient compte des circonstances, accepte les
limites ou encore excuse, pardonne les erreurs ou les fautes du Jeune.
2.3.2 Autoritaire
L'obéissance attendue du Jeune est absolue. Les normes sont étroites. L'agent de socialisation
ne souffre pas la contradiction. Il y a peu de place pour la négociation, peu de variations selon
les situations.
2.3.3 Inconstant dans ses attentes ou conduites de contrôle
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Les attentes ou conduites de l'agent de socialisation sont instables. L'agent de socialisation
passe de façon aléatoire et imprévisible d'un style de contrôle comportemental à l'autre.
2.3.4 Laisser-faire
Permissivité indue, qui laisse trop de liberté. L'agent de socialisation ne donne ni interdictions ni
normes de conduites au jeune. La latitude est totale, peu importe le contexte.
2.4 Perceptions, attentes et sentiments vécus par les enseignants
2.4.1 Prise en compte des caractéristiques, des qualités de l'enfant
Tenir compte de tout élément caractérisant l'enfant, tel que son état de santé, son âge, son
sexe, son stade de développement ou ses forces et limites.
2.4.2 Prise en compte des caractéristiques de la situation
Tenir compte des éléments contextuels.
2.4.3 Prise en compte du problème de santé
Tenir compte du problème de santé du jeune.
2.4.4 Prise en compte de ses propres sentiments
Tenir compte de ses sentiments à l'égard de l'enfant ou de la situation
2.4.5 Agir selon ses valeurs, ses convictions (conduites allant de soi)
2.4.6 Demander de l'aide ou du soutien pour soi
2.5 Soutien affectif
Attentions qui font sentir à la personne vers qui elles sont dirigées qu'elle est aimée, qu'elle est
une personne avec des mérites, des compétences, une dignité.
2.5.1 Témoignages d'affection, de chaleur
Manifestations de sentiments d'amour, d'amitié envers autrui pouvant prendre diverses formes
: paroles, gestes, caresses, réconfort, tendresse, encouragement, admiration, cadeaux, rituels.
2.5.2 Acceptation
Création d'un espace bienveillant et sécurisant autour du jeune, qui lui accorde le droit à
l'organisation personnelle, à une certaine autonomie, favoriser la participation du jeune à la vie
normale.
2.5.3 Investissement et empathie
Manifestation de son intérêt empathique, de son engagement envers autrui et son projet de
développement.
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
13
2.5.4 Interaction
Renvoie aux activités partagées avec l'autre. Disponibilité et présence d'autrui.
2.6 Soutien cognitif
Informations données à l'enfant sur son état de santé, sa maladie
2.7 Mode d'organisation et fonctionnement de la classe
2.7.1 Exigences pédagogiques
Adéquates
Inadéquates
2.7.2 Activités d'apprentissage
2.7.3 Structuration adaptée des apprentissages
2.7.4 Souplesse dans l'organisation quotidienne en classe
2.7.5 Participation adaptée pour les périodes d'activités physiques
2.7.6 Évaluation des apprentissages
Adaptée à l'élève
Inadaptée à l'élève
2.7.7 Réponse aux besoins physiques
En matière d'alimentation, de repos, de mobilité, d'hygiène, etc.
Adéquate
Synonymes : appropriée ou suffisante
Inadéquate
Synonymes : inappropriée ou insuffisante
2.7.8 Soutien matériel
Apport de biens, équipement, argent, transport, assistance logistique pour répondre à un besoin
ou aider une personne à atteindre un objectif, éviter ou régler un problème. Comprend les
besoins physiques élémentaires tels que manger, se vêtir, se loger.
2.7.9 Adaptation de l'environnement
Créer les conditions environnementales propices à la poursuite de l'activité d'apprentissage. Il
peut s'agir de conditions physiques ou sociales. Par exemple : s'isoler, fermer la porte, dire aux
autres qu'on ne veut pas être dérangé, avoir un bureau dans sa chambre, ne pas écouter de la
musique ou clavarder (« chat ») en même temps, etc.
2.7.10 Récupération ou enseignement individualisé
Inclut toute activité d'assistance organisée à l'école, dont l'aide aux devoirs
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Meis (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathaiie Labonté, étudiante à ia maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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2.7.11 Cours privés
2.7.12 Milieu favorisant la concentration
Porter son attention, consacrer son énergie sur une seule chose, écouter l'enseignant. Inclut
bien s'appliquer. Note ; les mentions liées spécifiquement à l'adaptation de l'environnement
sont codées séparément. Inclut ; ne pas être distrait.
2.8 Mode d'organisation et fonctionnement de l'école
2.8.1 Activités scolaires
2.8.2 Milieu informé de l'état de santé du jeune
Adéquat
Synonymes : Information correcte, appropriée ou suffisante.
Inadéquat
Synonymes : Information incorrecte, inappropriée ou insuffisante.
2.8.3 Intervenants scolaires bien informés sur l'état de santé du jeune
L'accent est mis ici sur l'état du jeune et non sur le problème de santé en général
2.8.3.1 Connaissances ou expérience avec les élèves ayant une problématique de
santé
Correctes Synonymes : appropriées ou suffisantes
Incorrectes, Synonymes : inappropriées ou insuffisantes
2.8.4 Pairs bien informés sur le cancer et sur l'état de santé du jeune
L'accent est mis ici sur l'état du jeune et non sur le problème de santé en général.
2.8.5 Qualités de l'environnementphysique
Aspects sécuritaires de l'environnement physique
2.8.6 Facilité de transport
2.8.7 Proximité
2.8.8 Qualités organisationnelles et pédagogiques du milieu scolaire
2.8.9 Qualités des ressources et services
Disponibilité, rapidité d'accès
2.8.10 Programme, mission de l'école
Inclut les programmes particuliers tels que arts, sports, sciences, formation enrichie (éducation
internationale).
2.8.11 Plan d'intervention
2.8.12 Climat scolaire
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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Qualité de vie et de communication perçue au sein de l'école. Atmosphère qui règne dans les
rapports sociaux. Valeurs, attitudes et sentiments partagés dans l'établissement scolaire.
2.8.13 Activités parascolaires
Inclut les activités le midi, les week-ends, les voyages avec l'école.
2.8.14 Programme spécifique de réintégration scolaire ou scolarisation à la maison
Suite à une absence prolongée.
2.8.15 Liaison avec d'autres milieux
2.8.16 Communication avec la famille ou l'élève
2.8.17 Liens avec d'autres milieux de soutien
Par exemple : liaisons avec le milieu hospitalier ou LEUCAN
2.8.18 Services alimentaires
Inclut: la cafétéria, les machines distributrices.
2.8.19 Qualités professionnelles des ressources humaines
Enseignant compétent, responsable, engagé, ouvert
Personnel non enseignant compétent, responsable, engagé, ouvert
2.8.20 Adaptations apportées pour composer avec la maladie d'un élève (par qui?
Spécifier l'intervenant )
2.8.21 Redoublement
2.8.22 Soutien offert à l'enfant en fonction d'une problématique autre que la maladie
2.9 Relations interpersonneiles (pairs) Soutien à la participation sociale
(Spécifier; pairs, autres inervenants)
2.9.1 Favoriser le travail en équipe ou l'aide d'un compagnon
2.9.2 Transmission d'informations sur le jeune
Informer autrui sur quelque chose d'important concernant le jeune (par exemple sa condition
de santé) et les conséquences sur sa vie quotidienne, notamment scolaire.
2.9.3 Communication
Mise en place de moyens favorables à l'expression de messages clairs, directs, compréhensibles,
entre le jeune et toute autre personne, ou entre diverses personnes au sujet du jeune.
2.9.4 Transmission de normes sociales
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
s. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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Transmission de valeurs, de normes sociales liées à la vie en société. Inclut la politesse ou les
échanges sociaux équitables ("chacun son tour"), la bonne influence exercée par autrui.
2.9.5 Maillage
Facilitation des contacts du jeune avec des personnes à l'extérieur de la famille, mise en réseau,
groupe de soutien.
2.9.6 Démarchage auprès du milieu scolaire
intervention, sans notion de demande d'aide ou de revendication auprès du milieu scoiaire,
entreprise dans le but de faciliter la participation sociale du jeune. Par exemple : demander à
l'école si LEUCAN pourrait venir expliquer la maladie et son traitement.
2.10 Soutien ou ressource du milieu scolaire (absence ou présence)
2.11 Formation du milieu scolaire (présence ou absence)
2.12 Autres formes d'aide
2.12.1 Libération
2.13 Formation universitaire (adéquate ou inadéquate)
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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FACTEURS FAMILIAUX ET SOCIAUX
3. Facteurs familiaux et sociaux
Réseau personnel
Renvoie aux gens qui composent le réseau informel.
Parents
Inclut: père biologique et conjoint de la mère (qui n'est pas le parent de l'enfant).
Enfant atteint
Fratrie
Inclut: tous les dérivés de fratrie (ex.: demi-frère).
Famille élargie
Inclut: oncles, tantes, cousins, cousines, parrains, marraines, grand-parents.
Ami(e) du parent, autres parents
Inclut: la chum de ma soeur, les parents des amis de mon enfant, les parents d'un autre enfant
atteint, les collègues de travail du parent.
3.1 Niveau socio-économique
3.1.1 Situation financière
Facile
Difficile
3.1.2 Difficultés sociales et économiques de la région habitée
3.1.3 Difficultés liées à la localisation de la famille
Inclut les difficultés de transport, les conditions climatiques et l'éloignement géographique.
3.1.4 Aspects socioéconomiques
3.1.5 Absence ou rareté des problèmes psychosociaux et économiques
Condition s de vie
3.1.6 Demander de l'aide
3.2 Langue et culture
3.2.1 Pressions du groupe ou de la société
3.3 Degré de scolarité
3.3.1 Difficultés scolaires
3.4 Pratiques éducatives
3.4.1 Transmission de normes sociales
Transmission de valeurs, de normes sociales liées à la vie en société. Inclut la politesse ou les
échanges sociaux équitables ("chacun son tour"), la bonne influence exercée par autrui.
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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3.4.2 Traditions, rituels et symboles
Normes socioculturelles
3.4.3 Héritage éducatif
Transmettre au jeune l'enseignement et les valeurs reçus
3.4.4 Soins ou réponse aux besoins
Donner ou recevoir des soins.
3.4.5 Protection
3.4.5.1 Assistance donnée ou reçue pouvant prendre des formes diverses.
Mettre une personne à l'abri d'une attaque, de mauvais traitements, du danger physique ou
moral ; gérer une conduite qui peut lui être préjudiciable ou dangereuse ; éviter de lui montrer
ses préoccupations.
3.4.6 Soutien de l'enfant dans sa vie scolaire
Les parents sont impliqués : suivi à l'agenda, aide, présence.
3.5 Implication des parents à l'école
Inclut l'engagement dans un comité de parents, un conseil d'établissement, la participation
effective en salle de classe.
3.5.1 Soutien à la participation sociale
3.5.2 Transmission d'informations sur le jeune
Informer autrui sur quelque chose d'important concernant le jeune (par exemple sa condition
de santé) et les conséquences sur sa vie quotidienne, notamment scolaire.
3.5.3 Communication
Mise en place de moyens favorables à l'expression de messages clairs, directs, compréhensibles,
entre le jeune et toute autre personne, ou entre diverses personnes au sujet du jeune.
3.5.4 Maillage
Facilitation des contacts du jeune avec des personnes à l'extérieur de la famille, mise en réseau,
groupe de soutien. Inclut: donner un "lift" chez des amis; organiser des fêtes d'enfants.
3.5.5 Démarchage auprès du milieu scolaire
Intervention, sans notion de demande d'aide ou de revendication auprès du milieu scolaire,
entreprise dans le but de faciliter la participation sociale du jeune. Par exemple : demander à
l'école si LEUCAN pourrait venir expliquer la maladie et son traitement.
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de i'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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3.6 Parents comme agent de liaison entre l'hôpital et l'école
3.6.1 Demande d'aide pour l'enfant
Avoir recours à une tierce personne pour aider l'enfant. Solliciter de l'aide sans notion de
revendication.
3.6.2 Défense des besoins et droits
Actions menées auprès d'intervenants ou de décideurs dans le but de faire reconnaître les
besoins du jeune, défendre ses droits ou influer sur des décisions qui le concernent.
Revendications pour l'enfant.
3.6.3 Demandes adressées au milieu scolaire
3.6.4 Demandes adressées au réseau de la santé et des services sociaux
Z.l Leucan et autres groupes communautaires
Comprend tous les regroupements communautaires, leurs membres et les services qu'ils offrent
aux enfants ou aux parents.
LEUCAN
Autres ressources pour personnes atteintes d'une maladie chronique
Fondation Rêves d'Enfants
3.7.1 Assistance fournie par le milieu ou la société
7) .12 Information et référence
3.7.3 Aide financière
Inclut les allégements fiscaux
3.7.4 Répit
3.7.5 Congé et aménagement du temps de travail
3.7.6 Soutien affectif
3.7.7 Massothérapie
3.7.8 Activités sociorécréatives
3.7.9 Camp de Leucan
3.7.10 Cœur d'espoir, Vol d'été
3.7.11 Sensibilisation scolaire
3.7.12 Actions de défense des droits et de plaidoirie
3.7.13 Soutien à la recherche
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
s. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-2115:05
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3.8 Réseau des services de santé et services sociaux
Renvoie au CLSC, à l'hôpital, aux professionnels du réseau des services
3.8.1 Personnel hospitalier
Médecin
Infirmière
Diététiste
Psychologue
Neuropsychologue
Enseignant en milieu hospitalier
Travailleuse sociale
Services d'urgence
Inclut: le service 9-1-1, l'ambulance, Info-Santé.
Pharmacien
3.8.2 Suivi médical
Grille de codage basée sur le modèle des facteurs d'apprentissage du Mels (Ministère de l'Éducation 2003) par
Nathalie Labonté, étudiante à la maîtrise (M.A) en Éducation, Université de Sherbrooke, 2011. Adaptée de la grille de
S. Jutras (UQAM) (Jutras 2005) 2011-05-21 15:05
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ANNEXE I
TABLEAUX DE CODAGE
Dimensions/
facteurs/unités
de sens
Codage des extraits significatifs
PERCEPTIONS ET MOYENS MIS EN PLACE
Fréquence
FACTEURS INDIVIDUELS
1. FACTEURS
INDIVIDUELS
1.1 État de santé
1.1.1 Bien-être physique
1.1.1.1 Absence de
problème de santé physique
1.1.1.2 Manifestations
corporelles
1.1.1.3 Acceptation de son
corps
1.1.2 Difficultés
physiques
1.1.2.1 Fatigue
1.1.2.2 Cicatrices
1.1.2.3 Faiblesses
musculaires et osseuses
1.1.2.4 Problèmes
neuropsychologiques
1.1.2.5 Douleurs
1.1.2.6 Baisse de la
résistance immunitaire,
neutropénie
1.1.2.8 Perte de cheveux
1.1.2.9 Problèmes de
croissance
1.1.2.10 Difficultés motrices
1.1.2.11 Boursouffiures,
enflure
1.2 Profil cognitif
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1.2.1 Accomplissements
intellectuels
1.2.2 Difficultés
cognitives
1.2.2.1 Difficultés
d'attention et de
concentration
1.2.2.2 Troubles de
mémoire
1.2.2.3 Retards langagiers
1.2.2.4 Logique
Mathématiques
1.2.2.5 Retard intellectuel
1.3 Intérêt et
motivation
1.3.1 Concept de soi
positif ou négatif
1.3.3 Sentiment de
contrôlabilité d'une activité
1.4 Profil affectif
1.4.1 Aimer et être aimé
1.4.2 Difficultés
psychologiques
1.4.3 Participation
sociale
1.4.4 Difficultés sociales
1.5 Style et lythme
d'apprentissage
1.5.2 Développement
adéquat (rythme)
1.5.3 Développement
non satisfaisant (rythme)
1.6 Aspects sensoriels
ou moteur
1.6.1 Médication
1.6.2 Séquelles
sensorielles des traitements
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1.7 Fréquentation
scolaire
1.7.1 Absentéisme
sporadique ou prolongé
1.7.2 Retard dans les
travaux scolaires
1.8 Transcendance
1.8.1 Appréciation de la
beauté et de l'excellence
1.8.2 Gratitude
1.8.3 Espoir
1.9 Qualités de jeunes
1.9.2
FACTEURS SCOLAIRES
2. FACTEURS
SCOLAIRES
2.1 Pratiques
pédagogiques
2.1.2 Enseignement
explicite Pratique guidée,
modelage
2.1.3 Enseignement par
projet
2.2 Pratiques
disciplinaires de
l'enseignant
2.2.1 Précisions sur les
exigences attendues et
structures
2.2.2 Renforcement
2.2.3 Responsabilisation
2.2.4 Punitions et
conséquences
2.2.6 Surprotection et
protection
2.3 Styles de contrôle
2.3.1 Souple
2.4 Perceptions,
attentes et sentiments
vécus par les enseignants
2.4.1 Prise en compte
des caractéristiques, des
qualités de l'enfant
2.4.2 Prise en compte
des caractéristiques de la
situation
2.4.3 Prise en compte du
problème de santé
2.4.4 Prise en compte de 1
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ses propres sentiments
2.4.5 Agir selon ses valeurs,
convictions (conduites
allant de soil
2.4.6 Demander de l'aide
ou du soutien pour soi
2.5 Soutien affectif
2.5.1 Témoignages
d'affection, de chaleur,
encouragement
2.5.2 Acceptation
2.5.3 Investissement et
empathie
2.5.4 Interaction
2.6 Soutien cognitlf
2.7 Mode
d'organisation et
fonctionnement de la
classe
2.7.1 Exigences
pédagogiques
2.7.2 Activités
d'apprentissage
2.7.3 Structuration
adaptée des apprentissages
2.7.4 Souplesse dans
l'organisation quotidienne
en classe
2.7.5 Participation
adaptée pour les périodes
d'activités physiques
2.7.6 Évaluation
(différente) des
apprentissages
2.7.7 Réponse aux
besoins physiques
2.7.8 Soutien matériel
2.7.9 Adaptation de
l'environnement
2.7.10 Récupération ou
enseignement
individualisé
moyens particuliers
2.7.11 Cours privés
2.7.12 Milieu favorisant la
concentration
2.7.15 Leçons
2.7.17 Récréation
2.8 Mode
d'organisation et
fonctionnement de l'école
2.8.2 Milieu informé de
l'état de santé du jeune
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2.8.3 Intervenants
scolaires bien informés sur
l'état de santé du jeune
2.8.3.1 Connaissances ou
expérience avec les élèves
ayant une problématique de
santé
2.8.4 Pairs bien informés
sur le cancer et sur l'état de
santé du jeune
2.8.5 Qualités de
l'environnement physique
2.8.6 Aspects esthétiques
et fonctionnels de
l'environnement physique
2.8.7 Facilité de
transport
2.8.8 Orthopédagogie
2.8.9 Qualités
organisationnelles et
pédagogiques du milieu
scolaire
2.8.10 Qualités des
ressources et services
2.8.11 Programme,
mission de l'école
2.8.12 Plan d'intervention
2.8.13 Climat scolaire
2.8.14 Activités
parascolaires
2.8.15 Programme
spécifique de réintégration
scolaire ou scolarisation à
la maison
2.8.16 Liaison avec
d'autres milieux et hôpital
(CLSC), groupes
communautaires
2.8.17 Communication
avec la famille ou l'élève
2.8.18 Liens avec d'autres
milieux de soutien, Leucan
2.8.20 Qualités
professionnelles des
ressources humaines
2.8.21 Adaptations
apportées pour composer
avec la maladie d'un élève
(par qui? Spécifier
l'intervenant) Direction,
autre enseignant, centre
d'aide, commission scolaire,
te.s. enseignants et
stagiaires
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2.8.22 Redoublement
2.8.23 Soutien offert à
l'enfant en fonction d'une
problématique autre que la
maladie
2.9 Relations
interpersonnelles (pairs)
Soutien à la participation
sociale
2.9.1 Favoriser le travail
en équipe ou l'aide d'un
compagnon
2.9.2 Transmission
d'informations sur le jeune
2.9.3 Communication
2.9.4 Transmission de
normes sociales
2.9.5 Maillage
2.9.6 Démarchage auprès
du milieu scolaire
animatrice spirituelle
2.10 Soutien ou
ressource du milieu
scolaire (présence ou
absence) collègues
stagiaires
2.11 Formation du
milieu scolaire (présence
ou absence)
2.12 Autres formes
d'aide
2.12.1 Libération
2.13 Formation
universitaire (adéquate
ou inadéquate)
FACTEURS FAMILIAUX ET
SOCIAUX
3. FACTEURS
FAMILIAUX ET SOCIAUX
3.1 Niveau socio-
économique
3.2 Langue et culture
3.3 Degré de scolarité
3.4 Pratiques
éducatives
3.4.3 Héritage éducatif
3.4.4 Soins ou réponse
aux besoins
3.4.5 Protection
3.4.6 Soutien de l'enfant
dans sa vie scolaire
3.4.7 Soutien cognitif
3.5 Implication des
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parents à l'école
3.5.2 Transmission
d'informations sur le jeune
3.5.3 Communication
3.5.5 Démarchage auprès
du milieu scolaire
3.6 Parents comme
agent de liaison entre
l'hôpital et l'école
3.6.1 Demande d'aide
pour l'enfant
3.6.2 Défense des
besoins et droits
3.6.3 Demandes
adressées au milieu scolaire
3.6.4 Demandes
adressées au réseau de la
santé et des services
sociaux
3.7 Leucan et autres
groupes communautaires
3.7.2 Information et
référence
3.7.3 Aide financière
3.7.8 Activités
sociorécréatives
3.7.10 Cœur d'espoir, Vol
d'été
3.7.11 Sensibilisation
scolaire
3.8 Réseau des
services de santé et
services sociaux
Nathalie Labonté/ Codage enseignants/ Mémoire de maîtrise//21/05/ll//16:44
Dimensions/
facteurs/unités
de sens
Codage des extraits significatifs
SERVICES SOUHAITÉS
Fréquence
FACTEURS SCOLAIRES
2. FACTEURS
SCOLAIRES
2.2 Pratiques
disciplinaires de l'enseignant
2.2.1 Précisions sur les
exigences attendues et
structures
2.3 Styles de contrôle
2.3.1 Souple
2.4 Perceptions,
attentes et sentiments vécus
par les enseignants
2.4.1 Prise en compte des
caractéristiques, des qualités
de l'enfant
2.4.2 Prise en compte des
caractéristiques de la
situation
2.4.3 Prise en compte du
problème de santé
2.4.5 Agir selon ses valeurs,
convictions (conduites allant
de sol)
2.4.6 Demander de l'aide ou
du soutien pour sol
2.5 Soutien affectif
2.5.1 Témoignages
d'affection, de chaleur
2.5.2 Acceptation
2.5.3 Investissement
2.6 Soutien cognitif
2.7 Mode
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d'organisation et
fonctionnement de la classe
2.7.3 Structuration
adaptée des apprentissages
2.7.4 Souplesse dans
l'organisation quotidienne en
classe
2.7.8 Soutien matériel
scolaire
2.7.9 Adaptation de
l'environnement
2.8 Mode
d'organisation et
fonctionnement de i'écoie
2.8.2 Milieu informé de
l'état de santé du jeune
2.8.3 Intervenants
scolaires bien informés sur
l'état de santé du jeune
2.8.8 Orthopédagogie
2.8.15 Programme
spécifique de réintégration
scolaire ou scolarisation à la
maison
2.8.16 Liaison avec d'autres
milieux et hôpital
2.8.17 Communication avec
la famille ou l'élève
2.8.18 Liens avec d'autres
milieux de soutien
2.8.21 Adaptations ou
soutien apportées pour
composer avec la maladie
d'un élève (par qui? Spécifier
l'intervenant) Directrice,
autre enseignant, centre
d'aide, commission scolaire,
t.e.s.
2.8.22 Redoublement
2.8.23 Soutien offert à
l'enfant en fonction d'une
problématique autre que la
maladie
2.8.24 Identification (cote)
2.9 Relations
Interpersonnelles (pairs)
Soutien à la participation
sociale
2.9.2 Transmission
d'informations sur le jeune
2.9.3 Communication
2.9.5 Maillage
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2.10 Soutien ou
ressource du milieu scolaire
(présence ou absence)
2.10.1 Soutien
informationnel
2.10.2 Ressources humaines
2.10.3 Ressources matérielles
2.11 Formation du milieu
scoiaire (présence ou
absence)
2.12 Autres formes
d'aide
2.12.1 Libération
2.12.2 Soutien d'un
spécialiste extérieur à l'école
2.13 Formation
universitaire (adéquate ou
inadéquate)
FACTEURS FAMILIAUX ET
SOCIAUX
3. FACTEURS
FAMILIAUX ET SOCIAUX
3.0.1 La fratrie
3.4.4 Soins
3.4.5 Protection
3.4.6 Soutien de l'enfant
dans sa vie scolaire
3.5 Implication des
parents à l'écoie
3.5.1 Soutien à la
participation sociale
3.5.2 Transmission
d'informations sur le jeune
3.5.3 Communication
3.5.4 Maillage
3.5.5 Démarchage auprès
du milieu scolaire
3.6 Parents comme
agent de liaison entre
l'hôpital et l'école
3.6.5 Demandes adressées
aux organismes
communautaires
3.7 Leucan et autres
groupes communautaires
3.7.1 Assistance fournie
par le milieu ou la société
3.7.2 Information et
référence
3.7.3 Aide financière
3.7.11 Sensibilisation
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scolaire
3.7.11.1 Élèves
3.7.11.2 Personnel
3.7.12 Actions de défense
des droits et de plaidoirie
3.7.13 Soutien à la
recherche
3.8 Réseau des services
de santé et services sociaux
3.8.2 Suivi médical
3.8.2.1 Soutien
informationnel du milieu
hospitalier
3.8.2.3 Enseignant en milieu
hospitalier
3.8.2.4 Soutien
informationnel du milieu
universitaire (recherche)
3.9 Autres ressources dans la
société
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ANNEXE J
ENTENTE DE CONFIDENTIALITE
Entente de confidentialité dans le cadre d'un travail d'assistanat
Entre :
Nathalie Labonté
Orthopédagogue et chercheur à la maîtrise
Et:
Krystel Mallette
Assistante
Dans le cadre de mes fonctions d'assistante, j'ai été mise en contact avec un certain nombre de
principes éthiques s'adressant aux orthopédagogues en cours d'exercices. J'ai reçu le Code de
déontologie des orthopédagogues du Québec (2000) et j'en ai pris connaissance.
Je, soussignée, m'engage à suivre fidèlement toutes les règles de déontologie plus
particulièrement dans mes fonctions d'assistante pour faire la saisie et le tri de données.
Je m'engage plus particulièrement à respecter intégralement la confidentialité des personnes liées
aux données dont je traiterai ainsi que toutes les informations de nature confidentielle auxquelles
j'aurai accès dans le cadre de mes fonctions.
Il est entendu que je ne ferai usage d'aucune information de nature confidentielle sous quelques
formes que ce soit.
Si je devais m'interroger sur une question déontologique délicate dans le cadre de mes fonctions,
je m'engage à m'en remettre à Nathalie Labonté.
En foi de quoi, je signe à Longueuil,
n z
stel Mallette
ZI mCh Pom
Date
Nathalie Labonté emoi
ANNEXER
MOYENS D'INTERVENTION REGROUPÉS SOUS FORME
THÉMATIQUE
Mon élève a le cancer...comment intervenir ?
Perceptions d'enseignantes du primaire ayant accueilli un élève
traité pour un cancer sur les services offerts et souhaités
Les tableaux qui suivent compilent l'ensemble des moyens mis en place par les dix
enseignantes rencontrées lors des entrevues, dans le but de favoriser une inclusion
scolaire réussie de leur élève traité pour un cancer, et ce, grâce à leur sensibilité, leur
créativité et leur professionnalisme.
Nathalie Labonté, Mars 2012
PERTE DE CHEVEUX
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Réponse aux besoins physiques Garder sa casquette ou son bandeau dans la classe
Soutien cognitif
(information donnée à l'enfant
sur son état de santé, sa
maladie)
Expliquer à l'enfant l'utilité de dire aux pairs pourquoi on
lui permet le port de la casquette
(( Je lui avais juste dit : "Moi, je ne veux pas
nécessairement le dire aux autres si tu ne le veux pas. Mais,
c 'est difficile de dire que tu peux porter ta casquette sans
dire pourquoi aux autres". Je lui avais expliqué tout
ça. »(R1)
Transmission d'information sur
le jeune
Expliquer aux élèves de la classe la nécessité du port de la
casquette
Activité d'apprentissage Utiliser un livre comme « Sophie fait des folies » (enfant
leucémique qui va à l'hôpital), l'histoire est présenté dans
un langage adapté aux enfants
Nathalie Labonté, Mars 2012
FATIGUE
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Modifier ses exigenees Diminuer le temps de travail
pédagogiques
Activités d'apprentissages Faire des petites activités ludiques de découpage, de collage ou
adaptées lecture en fin de période « pour décompresser »
Souplesse dans l'organisation Offrir des temps de repos
quotidienne en classe
Réponse aux besoins physiques Permettre de s'étendre.
L'envoyer dans un autre classe, où ils font la sieste l'après-midi
S'assurer qu'il soit confortable
Mettre coussins en arrière de la classe
Donner des petites pauses
Questionner : « Es-tu fatigué? As-tu besoin d'une petite pause?
Veux-tu aller à la toilette prendre une gorgée d'eau? Tu
reviendras après. »
Communiquer avec les parents si l'élève ne se sent pas bien ou
a une baisse d'énergie
Rester assis à la récréation
Aller avec lui à l'infirmerie (si le service est présent à l'école)
Augmenter graduellement le temps de travail au cours de
l'armée (son degré de résistance en, en étirant le temps)
***Entente avec les parents***
Jumeler un ou deux (pairs) pour être près de lui pour l'aider à
porter son plateau ou son sac
Soutien matériel Fournir des matelas ou des coussins
Adaptation de l'envirormement Organiser un coin tranquille dans la classe
Nathalie Labonté, Mars 2012
MEMOIRE
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Modifier ses exigenees
pédagogiques
Diminuer le nombre de mots à apprendre
DIFFICULTÉS MOTRICES
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Modifier ses exigences
pédagogiques
Diminuer les exigences (éducation physique)
Activités d'apprentissages
adaptées
Accompagner en éducation physique
Réponse aux besoins
physiques
Accompagner dans les déplacements dans l'école
Travailler les aspects moteurs pour lui permettre de
récupérer
Adaptation de
l'environnement
Aménager la classe pour que l'élève ne se blesse pas ou
ne se cogne pas
Créer des espaces plus vastes pour avoir plus de mobilité
PROBLÈMES DE CROISSANCE
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Réponse aux besoins
physiques
S'assurer que de la bonne posture (que les pieds touchent
par terre)
Soutien matériel Avoir du mobilier adapté (plus petite chaise, plus petit
plan de travail)
Nathalie Labonté, Mars 2012
BAISSE DE LA RÉSISTANCE IMMUNITAIRE
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Réponse aux besoins
physiques
Nettoyer les bureaux régulièrement
Faire attention pour qu'il n'y ait pas de eontagion
Se laver les mains souvent (tous les enfants de la classe)
Laisser l'enfant boire de l'eau embouteillée
Si une maladie contagieuse se déclare, avertir les parents
de l'élève le plus rapidement possible
Transmission d'information
sur le jeune
Avertir les autres parents de la classe de ne pas envoyer
leur enfant malade à l'école et de prévenir en cas de
maladie contagieuse (avec l'accord des parents de
l'élève)
ATTENTION ET CONCENTRATION
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Modifier ses exigences
pédagogiques
Diminuer le temps de travail
Adaptation de
l'envirormement
Placer l'élève près de soi ou dans un coin favorisant sa
concentration
Vérifier la capacité de travailler en équipe
Nathalie Labonté, Mars 2012
DIFFICULTÉS SCOLAIRES OU RYTHME D'APPRENTISSAGE PLUS LENT
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Modifier ses exigences
pédagogiques
Diminuer le travail demandé
Activités d'apprentissages
adaptées
Activités avec support visuel
Structuration adaptée des
apprentissages
Faire une feuille de leçon adaptée
Proposer un plan de travail adapté
S'ajuster selon l'évolution de l'élève
Souplesse dans l'organisation
quotidienne en classe
Permettre à l'élève de travailler à son rythme
Enseigner les notions importantes le matin ou évaluer le
matin
évaluation (différente) des
apprentissages
Répondre à l'oral plutôt qu'à l'écrit lors des examens
(adaptée)
Prendre des examens d'un niveau inférieur (modifiée)
Faire un bulletin adapté
Evaluer conjointement avec F orthopédagogue
Soutien matériel Fournir des livres au niveau de l'élève pour pratiquer sa
lecture
Adaptation de
environnement
Aménager un coin pour que l'élève puisse travailler avec
la TES
Surveiller l'organisation matériel sur son pupitre
Récupération ou
enseignement individualisé
^aire des petits groupes pour récupérer des notions
incomprises.
Nathalie Labonté, Mars 2012
DIFFICULTÉS SCOLAIRES OU RYTHME D'APPRENTISSAGE PLUS LENT
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Favoriser le travail en équipe
ou l'aide d'un compagnon
Favoriser le travail en équipe
ou l'aide d'un compagnon
(suite)
Offrir du tutorat en lecture (un grand du 3e cycle vient
aider l'élève plus jeune)
Un élève talentueux de la classe aide l'élève et lui
explique l'activité d'apprentissage
Travail d'équipe
ABSENTÉISME
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Activités d'apprentissages
adaptées
Utiliser les TIC pour faire des activités avec la classe et
envoyer ces mêmes activités à l'élève... (favoriser les
échanges)
Structuration adaptée des
apprentissages
Poursuivre des notions déjà enseignées lors de la joumée
d'absence
Souplesse dans l'organisation
quotidienne en classe
Ne pas enseigner de la matière nouvelle ou faire des
évaluations lors de sa joumée d'absence (absences
récurrentes)
Organiser l'horaire pour mettre la période de
bibliothèque ou matière plus facile à récupérer lors de la
journée d'absence.
Évaluation (différente) des
apprentissages
N'évaluer que les notions apprises ou ne pas tenir
compte de certaines réponses
Soutien matériel Travailler de concert avec l'enseignante à la maison
(foumir du matériel utilisé en classe)
Nathalie Labonté, Mars 2012
DIFFICULTÉS PSYCHOLOGIQUES
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Modifier ses exigences
pédagogiques
Dédramatiser les notes du bulletin
Adaptation de
l'environnement
Placer l'élève au bon endroit dans la classe lorsque des
problèmes du comportement sont présents
Favoriser le travail d'équipe Mettre l'élève en équipe avec une amie de la classe dès
les premiers jours pour rassurer (pairage)
Favoriser le maillage Préparer les élèves de la classe au retour de l'élève
Envoyer des photos par Internet des élèves de la classe
Investissement et empathie Créer un lien avec l'enfant
Rendre visite à l'enfant ou lui écrire
© Nathalie Labonté, Mars 2012
DIFFICULTÉS SOCIALES
Moyens Exemples d'interventions des enseignantes
Activités d'apprentissages
adaptées
Faire une activité dans la classe sur un thème rejoignant
les goûts de l'élève.
Sensibilisation les élèves de la
classe à la maladie de l'élève
Informer les élèves de la maladie de l'enfant (avec son
accord)
Inviter une personne de Leuean à venir faire une
sensibilisation en classe (histoire, échanges adaptées au
niveau des élèves)
Choisir Leuean pour amasser des fonds (tirelires de
l'Halloween)
Lors de l'opération de l'élève, l'enseignante a invité une
animatrice spirituelle en classe pour échanger
Faire une journée « Globule » et travailler des notions
sur le corps humain et la maladie à l'aide de
pictogramme
Transmission de normes
sociales
Sensibiliser les enfants à développer une empathie pour
éviter les moqueries, créer de l'entraide
L
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